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SAMMANFATTNING

Avhandlingens syfte var att 6ka kunskapen om syskons och forédldrars erfarenheter av
barn med autism och utvecklingsstorning, vad som ledde fram till beslutet att soka en
plats 1 en gruppbostad for sitt barn och vad det innebar for fordldrar att deras barn
flyttat. Avsikten var ocksa att 6ka kunskapen om personalens erfarenheter av arbetet i
en gruppbostad for barn med autism samt att undersoka arbetsklimatet i gruppbostider
for vuxna med autism. Avhandlingen omfattar fyra delstudier, dér studie I innefattar
intervjuer med foréldrar (n=10) innan deras barn flyttar, samt nér deras barn bott tva ar
1 en gruppbostad. Studie II innefattar intervjuer med samtliga syskon (n=14). I studie
IIT genomfordes intervjuer med personalen (n=10) som arbetade med de fem barnen i
den nyOppnade gruppbostaden. Intervjuerna genomfordes nér personalen arbetat ett ar
och dérefter nir de arbetat fyra &r i gruppbostaden. Studie IV dr en enkétstudie som
undersoker personalens (n=152) syn pd arbetsklimatet i 58 gruppbostidder for vuxna
med autism.

Resultaten visar att fordldrarna fortfarande upplevde sorg Over att de inte fatt ett barn
som var friskt och normalt utvecklat. Innan de sdkte en plats 1 en gruppbostad hade de
under lang tid varit utsatta for psykisk stress. Deras barn hade beteendeavvikelser som
de inte alltid kunde kontrollera. Familjerna hade isolerat sig alltmera, syskonen
drabbades och flera fordldrar kidnde sig totalt utmattade. Tva ar efter att deras barn
hade flyttat till gruppbostaden beskrev fordldrarna det som en slags befrielse for hela
familjen. Fordldrarna upplevde dock starkt ett etiskt dilemma bestdende av & ena sidan
en etisk forpliktelse att varda sitt eget barn och & andra sidan en lattnad Over
avlastningen ndr man ldmnade dver ansvaret till andra.

Resultaten fran intervjuerna med syskonen visar att de tog stort ansvar pa ett
bradmoget sitt. De hade en vél utvecklad empati och uttryckte forstaelse for barnet
med autism. Syskonen blev utsatta for skrimmande beteende 1 form av sjdlvskador och
vald mot familjemedlemmar som forédldrarna inte alltid kunde avvérja. Detta ledde till
att syskon kénde sig dngsliga och otrygga hemma. Att ha en bror eller syster med
autism ledde ocksa till att syskonen valde att inte ta hem kamrater pa grund av barnets
ibland vdldsamma och destruktiva beteende.

Nér personalen hade arbetat ett &r i gruppbostaden framkom att de hade ett mycket
starkt engagemang i barnen och deras familjer. De hade ocksa utvecklat ett stodjande
arbetsklimat 1 arbetsgruppen. De upplevde dock stress som utlosts av véld, och
saknade i1 samband med detta stéd frin arbetsledningen. I fokusgruppsintervjuer
genomfOrda ndr personalen arbetat fyra ar framkom att fyra av de tio medarbetarna
slutat, frimst pd grund av missnoje med bristfalligt stdd och avsaknad av
utbildningsmdgjligheter. De som var kvar, bade gamla och nyanstillda onskade ocksa
mera stod i att hantera de nu tondriga barnens valdsamma beteende. Personalen som
deltog 1 studien om arbetsklimatet 1 gruppbostider for vuxna personer med autism
beskrev arbetsklimatet generellt mera som kreativt och innovativt &n som stagnerat.
Det fanns tva olika typer av verksamheter, enbart gruppbostad vilket skattades ha
bittre arbetsklimat dn gruppbostidder med daglig verksamhet vilket skattades ha sdmre
arbetsklimat med hogre niva av konflikter och lagre niva av motivation och utmaning.



ABSTRACT

The aim of this dissertation was to gain knowledge about the experiences of siblings
and parents of children with autism and learning difficulties, about what brought about
the decision to apply for a place in a group home for their child and what it meant for
the parents that their child had moved. A further aim was to gain knowledge about
what it is like to work in a group home for children with autism as well as to
investigate the work atmosphere in group homes for adults with autism.

The dissertation includes four studies: the first comprises interviews with parents (n =
10) before their children have moved as well as when their children have lived for two
years in the group home, the second comprises interviews with siblings (n = 14), the
third comprises interviews with staff (n = 10) who have worked with the five children
in a newly opened group home after one year and after four years, the fourth comprises
a study with a questionnaire focusing on the views of staff (n = 152) on the work
atmosphere in 58 group homes for adults with autism.

The results from the interviews show that the parents had experienced grief over not
having a child that was healthy and could develop normally. Before applying for a
place in a group home they had been in a situation of great stress and were overloaded.
Their children had very extreme deviant behaviour that they were not always able to
control. This led to the families becoming increasingly isolated, the siblings being
affected and several parents feeling that they were completely worn out. The results of
the interviews carried out two years after their child had moved to a group home
revealed that this gave the whole family feelings of release and relief. The parents also
experienced an ethical dilemma consisting on the one hand of an ethical duty to care
for their own child and on the other hand a feeling of relief when passing over
responsibility to others.

The results from the interviews with the siblings before the children moved, show that
these siblings took responsibility in a precocious way. The siblings were often exposed
to frightening and deviant behaviour.This led to several siblings feeling anxious and
insecure at home. Having a brother or sister with autism led to relationships with
friends being affected negatively. The siblings chose not to bring friends home
because of the child’s occasionally violent and destructive behaviour.

When the staff had worked for one year in the group home it was seen that they were
greatly involved in the children and their families. They had developed a very
supportive work atmosphere among the staff but experienced stress that was triggered
by violence. Focus group interviews with staff after four years of work revealed that
four of the ten staff had left the job. Those who were still there, both the original and
newly appointed staff desired more support and in-house training, particularly in
coping with the then teenage children’s violent behaviour. The staff who participated
in the study of the work atmosphere in group homes for adults with autism described
the atmosphere as being generally more creative and innovative than stagnating. There
were two different types of group homes, those providing living accommodation only
and those combining accommodation with daytime activities, the former were rated as
having a better work atmosphere than the latter, which showed higher degree of
conflict and lower degrees of motivation and challenge.



FORKORTNINGAR

AAPEP Adolescent and Adult PsychoEducational Profile

ABA Applied Behaviour Analysis, a behaviour therapy technique

APA American Psychiatric Association

CHAT Checklist for Autism in Toddlers

DSM-IV Diagnostic and Statistical Manual of mental disorders

HSL Halso- och sjukvardslagen

ICIDH International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps

LSS Lagen om Stdd och Sevice till vissa funktionshindrade

SOL Socialtjanstlagen

TEACCH Treatment and Education of Autistic and related Communication
handicapped Children

WHO Virldshélsoorganisationen
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INLEDNING

Historisk utveckling av stod och service i Sverige till personer
med autism

Historiskt har personer med autism och andra psykiska funktionshinder inte varit
integrerade i samhéllet vare sig i Sverige eller i de flesta andra ldnder. Fran det gamla
Ryssland finns berittelser fran 1500-talet om heliga, eller “vilsignade” darar, som
levde ett liv i social isolering och forsakelse. Etiketten “vélsignad” betecknade sévil
efterblivenhet som oskyldighet infér Guds 6gon. Rapporterna pekar pé att manga av de
“vélsignade dararna” var stumma eller hemfallna &t att mekaniskt upprepa stereotypa
fraser, vilket kan tyda pd funktionshindret autism, men som tolkades som bevis pa
profetisk gdva (Frith, 1994).

I 1600-talets Sverige inrittades anstalter for att forvara de ménniskor som samhaéllet
ville skydda sig mot. Till dessa grupper horde s.k. sinnessvaga och vansinniga. Under
den hér tiden hade institutionaliseringen inte en behandlingsmissig, utan en
ordningsmassig funktion (Nystrom, 2003). I slutet av 1800-talet borjade man se
personer med utvecklingsstorning som en sirskild grupp, och dé inrdttades de forsta
institutionerna for barn (Bakk & Grunewald, 1998). Dessa institutioner kallades
uppfostringsanstalter, men ofta med en filantropisk inriktning (Tideman, 2000). Man
byggde institutionerna for “’livslang anstaltsvard”, vilket innebar att barn som tidigt
blev placerade dér forlorade kontakten med forédldrar och syskon, ofta for alltid. Under
den ekonomiska krisen pd 1920 - 30-talen prédglades vardideologin i1 Sverige av
rasbiologiska idéer. Dessa idéer konkretiserades bl. a. i den svenska lagstiftningen om
tvangssterilisering, som medforde att frimst kvinnor med varierande grad av
utvecklingsstorning steriliserades (Tydén, 2002). Under den hér tiden sdgs personer
som hade ndgon form av utvecklingsstorning, psykisk sjukdom eller beteenden och
utseende som avvek fran det vanliga, som en samhéllsfara.

Efter andra vérldskriget ledde behovet av arbetskraft till att rehabilitering av
krigsskadade utvecklades, och 1 dess kolvatten utvecklades ocksé habilitering for barn
och ungdomar under 1950 - 60-talen. Under den hér tiden bodde fortfarande de flesta
personer med utvecklingsstorning och andra funktionshinder pa stora institutioner.
Politiska beslut togs om att gora en inventering och utvirdering av situationen for
funktionshindrade, och nédr 1966 ars Handikapputredning var klar, pabdrjades
avvecklingen av de stora institutionerna och vardhemmen. Kritiken av
skolundervisningen for barnen tilltog parallellt och man tydliggjorde segregationen
fran ovriga samhéllet. Ideologin som omfattade alla barns ritt att véxa upp i en familj i
nira relation till fordldrar och syskon blev nu radande (Grunewald, 2000).

1968 infordes "Omsorgslagen” som kom att reglera undervisning, vérd, boende och
daglig sysselsittning for vissa psykiskt utvecklingsstorda. Lagen omsattes senare till
en rittighetslag géllande personligt stod 1 olika former (Regeringens proposition
1992/1993). En nationell handlingsplan “Fran patient till medborgare” utvecklades
(Regeringen, 2000). Hér framholls att politik som behandlar handikapp ar en friga om
demokrati, jimstédlldhet mellan konen, jdmlikhet i levnadsvillkor och en fraga om full
delaktighet 1 samhillet. De huvudomrédden som fokuserades var att handikappades



perspektiv ska genomsyra alla samhéllssektorer, Sverige ska bli mera tillgdngligt och
bemdtandet ska bli bdttre. Vidare framhalls ockséd att Socialstyrelsen noga bor folja
utvecklingen av kommunernas och landstingens arbete med individuella planer enligt
Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) samt individuella
habiliterings- och rehabiliteringsplaner enligt Hélso- och sjukvéardslagen (HSL), for
personer med funktionshinder. Enligt handlingsplanen bor Socialstyrelsen dessutom
forstiarka och intensifiera sina radgivnings- och informationsinsatser till huvudménnen
om handldggning av och modeller for individuella planer enligt LSS och HSL och pa
det sdttet medverka till att sddana planer upprittas i storre utstrickning dn vad som for
ndrvarande gors. Slutligen bor handikappsombudsmannen inom ramen for sitt
informationsansvar samlat redovisa de insatser som finns for barn och ungdomar med
funktionhinder och deras familjer.

Handikapp och funktionshinder

I Sverige borjade begreppet “handikapp” anvéndas pd 1950-talet, som en beteckning
pa en person eller en egenskap hos en person istillet for de tidigare mera socialt
viardeladdade orden som idiot, byfane eller dare. P4 1960-talet startade en debatt om
handikappbegreppets innebord, som forskot tyngdpunkten fran att beteckna en
egenskap till att beteckna en relation mellan manniskan och omgivningen (Sdder,
1990).

Forenta Nationernas Virldshilsoorganisation (WHO) inforde 1980 ett internationellt
klassifikationssystem av funktionshinder och handikapp, International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps, ICIDH (WHO, 2001).

I Sverige har begreppet handikapp kommit att tillimpas utifrdn ett tydligt
miljorelativistiskt perspektiv med rotter 1 vilfardsstatens solidaritetstanke, d.v.s. att de
som dr svaga och har blivit missgynnade och eftersatta fortjanar det starka samhéllets
stod (Moller & Nyman, 2003).

Bakomliggande

trauma eller
sjukdom
Skada p& Funktionshinder p Earnets omgivning
arganniva personniva {—} - familj, farskola,
- Impainment - disabilify skola, samhalle etc.

Figur 1. Det miljorelaterade handikappbegreppet- skada, funktionshinder och

handikapp. (Méller och Nyman, 2003, s. 80)

T

Handikapp
pa relationsniva

- handicap




En person med funktionshinder har olika mgjligheter att 1 olika livssituationer 1 den
fysiska miljon eller i samspelet med andra leva ett normalt liv. Om kommunerna riktar
uppmirksamheten mot hur miljon kan anpassas sd att delaktighet blir mojlig, stélls
ibland hoga krav pa anpassning av miljon och darmed pa finansiering. For att attityder
och forestdllningar om funktionshinder och handikapp ska kunna foréndras ytterligare
maste det samhélleliga stodet fortsitta att utvecklas trots ekonomiska pafrestningar,
sarskilt for mindre kommuner med begrinsade resurser.

Forskningsinriktningar rorande barn och ungdomar med
funktionshinder och deras familjer

Svensk forskning om funktionshinder och handikapp har utvérderats och en
programforklaring dr framtagen infor fortsatt forskning inom omréadet (Albrecht, Jette,
Petrie & Siegel, 2001). I analysen framkommer bl.a. strdvan efter att mita och forsta
fysiska aspekter, men dven hur miljofaktorer underlittar eller begrinsar minniskans
liv och frihet.

Hogberg (1996) beskriver tre omrdden som har belysts nér det géller forskning om
barn och ungdomar med funktionshinder och deras familjer:
- Krisreaktioner, stress, social isolering och praktisk belastning hos fordldrar som
far ett barn med funktionshinder (Patogent grundantagande)
- Familjens oftillfredsstillda  behov som ger upphov till  stress
(Behovstillfredsstillelse)
- Forskning inriktad p& familjens anpassning och cooping, dvs hur familjen
hanterar och bemistrar att ha ett barn med funktionshinder (Salutogen modell)
Niér barnet med funktionshinder varit i fokus har forskningen tidigare varit inriktad pa
nagot av foljande teman (Priestley, 1998): Barnets funktionshinder eller skada, barnets
utsatthet eller barnets behov av stdd och service med funktionshindret som
utgdngspunkt. Under senare ar har forskningen ofta haft ett familjeperspektiv med
utvirdering av relationen forédldrar och barn kontra personal och service. Ett tema som
framkommit &r brister 1 information till familjen (Granlund & Olsson, 1994).

Ett annat omrade som forskningen inriktats pa ar personalens attityd och instéillning till
personer med funktionshinder. Fokus har varit pa bemoétandet av personer med
funktionshinder (Statens offentliga utredningar, 1998).

Ytterligare en forskningsinriktning har fokus pa motet mellan familj och verksambhet,

dér intresset har inriktats pd att studera sociala och existentiella dimensioner i motet
och pa hur samarbetet mellan familj och verksamhet dr organiserat (Larsson, 2001).
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FN:s konvention om barns rattigheter

Konventionen om barns rittigheter antogs av FN:s generalforsamling den 20
november 1989. Detta var forsta gangen barns rittigheter samlades i ett folkrattsligt
bindande dokument. Sverige var ett av de forsta linderna som ratificerade, d.v.s.
forband sig folkrittsligt till att forverkliga konventionen (Hammarberg, 2000). Idag
har ndstan alla lidnder ratificerat barnkonventionen. Fyra av de 54 artiklarna ar
viagledande for hur helheten ska tolkas. Artikel 2, 3, 6 och 12 kallas for de fyra
huvudprinciperna. Artikel 2 slér fast att alla barn har samma rittigheter och lika vérde.
Inget barn fir diskrimineras. Artikel 3 anger att det &r barnets bista som ska komma 1
frimsta rummet. Artikel 6 sdger att alla barn har rétt att Gverleva, leva och utvecklas.
Artikel 12 handlar om barnets ritt att uttrycka sina asikter och fa dem beaktade 1 alla
fragor som berdr honom eller henne.

Artikel 23 handlar sédrskilt om barn med funktionshinder. “Konventionsstaterna
erkdnner att ett barn med fysiskt eller psykiskt handikapp/funktionshinder bor atnjuta
ett fullvirdigt och ansténdigt liv under forhdllanden som sdkerstéller vardighet, framjar
sjalvfortroende och mojliggdr barnets aktiva deltagande 1 samhéllet.

Den svenska regeringen har 1 en sirskild skrivelse till riksdagen uppmanat alla statliga,
kommunala och landstingsverksamheter att inforliva barnkonventionen 1 sitt arbete
(Regeringen, 2000).

Svensk lagstiftning som reglerar stod och service at personer
med autism.

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) dr en réttighetslag som
ska garantera personer med omfattande och varaktiga funktionshinder goda
levnadsvillkor, att de far den hjdlp de behover 1 det dagliga livet och att de kan paverka
vilket stod och vilken service de far (Regeringens proposition 1992/1993). Lagen
giller for personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstdind. LSS géller ocksa for personer med betydande och bestadende
begdvningsmaissigt funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom. Dessutom géller LSS for personer som till f6ljd av andra
stora och varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder, som uppenbart inte beror pa
normalt dldrande, har betydande svérigheter 1 den dagliga livsforingen och omfattande
behov av stdd och service.

Rittigheterna géller rddgivning och annat personligt stdd, personlig assistans,
ledsagarservice, kontaktperson, avldsarservice i hemmet och korttidsvistelse utanfor
det egna hemmet. Réttigheterna géller ocksa korttidstillsyn for skolungdom &ver 12 ar,
boende 1 familjehem eller 1 bostad med sérskild service f6r barn och ungdom, boende
med sdrskild service for vuxna eller annan sérskild anpassad bostad, daglig verksamhet
samt omvardnad, fritid och kultur.
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Den som far insatser enligt LSS har ocksé ritt att begdra att en individuell plan med
beslutade och planerade insatser ska uppréttas tillsammans med honom/henne. Planen
ska utga fran personens egna onskemal och kan omfatta flera insatser fran en eller flera
huvudmén. Kommunen har ett sérskilt ansvar att samordna de insatser som tas upp i
planen. Den som inte dr ndjd med ett beslut om insats enligt LSS kan 6verklaga detta i
forvaltningsdomstol, 1 forsta hand lénsréatten.

Enligt socialtjanstlagen (SOL) § 7 ska socialndmnden verka for att de ménniskor som
bor i kommunen och som av fysiska, psykiska eller andra skidl moéter betydande
svarigheter i sin livsforing ges mojlighet att delta i samhéllets gemenskap och att leva
som andra. Socialndmnden ska ocksa medverka till att den enskilde far en meningsfull
sysselsittning och fir bo pi ett sitt som dr anpassat efter hans eller hennes behov av
sdrskilt stod. Kommunen ska inrdtta bostdder med sirskild service for dem som till
foljd av fysiska, psykiska eller av andra skél har sddana svarigheter att de behdver ett
sadant boende.

Enligt SOL § 8 ska socialndmnden gora sig vil fortrogen med levnadsforhéllandena i
kommunen for manniskor med fysiska och psykiska funktionshinder. Namnden ska
ocksa 1 sin uppsdkande verksamhet upplysa om det stéd och den service kommunen
kan erbjuda. Kommunen skall planera sina insatser for méanniskor med fysiska och
psykiska funktionshinder. I planeringen skall kommunen samverka med landstinget
samt andra samhillsorgan och organisationer.

Autism och autismspektrumstorning

Autism ér ett livsldngt funktionshinder som 1 sin klassiska form ér relativt séllsynt. Det
uppskattas att det arligen fods 100-200 barn med autistiskt syndrom i Sverige
(Allgulander, 2005). En aktuell fraga som stiandigt framfors dr huruvida det fods allt
fler barn med autism. Helt klart &r att det finns betydligt fler barn med diagnos idag én
t.ex. for nagra decennier sedan. Rutter (2005) bedomer utifran aktuella, storre
befolkningsstudier att prevalensen nér det géller autismspektrumstorningar dr 30-60
fall per 10 000 invanare. Detta dr en 0kning jamfort med att man for 40 ar sedan
beddmde att det fanns fyra fall pa 10 000 invinare. Autismspektrumstdrningar tycks
vara tre gdnger vanligare hos pojkar. Forskningen idag (Volkmar, Klin & Cohen,
1997) ar 6verens om att autism har biologiska orsaker som hjarnskador av olika slag,
kromosomavvikelser, fosterinfektioner och biokemiska storningar i hjarnan.

Autism dr inte ndgot modernt fenomen, dven om det uppméarksammats mer pa senare
tid. I dldre litteratur finns beskrivningar av ménniskor som utan tvekan skulle kunna fa
diagnosen om de levat idag. Bland annat finns en beskrivning av en femérig pojke som
1799 togs in pé ett mentalsjukhus i London, som ofta citerats och aldrig ifrdgasatts
som ett tidigt tecken pa autism. Pa sjukhuset noterades speciellt att denne pojke aldrig
lekte med andra barn eller faste sig vid dem utan lekte ensam och forsjunken i sig sjilv
med sina tennsoldater (Frith, 1994).
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Ar 1943 skrev den amerikanske barnpsykiatern Leo Kanner en artikel om 11 barn (tta
pojkar och tre flickor) med “autistiska storningar i den kédnslomédssiga kontakten”. Han
beskrev att barnens tillstdnd karakteriserades av extrema svérigheter i friga om
omsesidig social interaktion. Funktionshindret gav han namnet infantil autism och han
menade att tillstandet hade biologiska orsaker.

Ett ar senare publicerade en barnldkare 1 Wien, Hans Asperger, en artikel dir han
beskrev barn med “autistisk psykopati”. P4 hans barnklinik var pedagogisk behandling
den helt dominerande metoden i behandlingen av ungdomar med beteendeavvikelser
och sociala svarigheter ( Gillberg, 2001). Aspergers uppfattning var att
specialintressen och motorisk klumpighet dr kardinalsymtom och att sprik och tal ofta
blir ”formalistiskt och pedantiskt”. Asperger skrev ytterligare artiklar om autistisk
personlighetsstorning pé tyska, och kanske var det pd grund av spréket som det drojde
lange innan hans artiklar ldstes 1 engelsktalande lander.

Den engelska barnpsykiatern Lorna Wing har starkt bidragit till att kunskapen om barn
och ungdomar med autism har &kat, speciellt inom psykiatrin. Ar 1978 formulerade
och beskrev hon triaden av stérningar (Wing & Gould, 1979) som kréavs for diagnosen
autism: Stord forméga till msesidig kontakt, stord forméga till 6msesidig
kommunikation samt stord formaga att fantisera och att bete sig pa ett varierat sitt.

Nedsatt funktion:

Social interaktion Kommunikation Férestillningsférmaga

Fig 2. Wings triad (Wing & Gould, 1979)

P& 1980-talet, anvinde Lorna Wing begreppet ”Aspergers syndrom” for intelligenta
barn med autismliknande tillstdnd som tilldgnat sig spraket tidigt. I slutet av 1980-talet
kom termen “Autismspektrumstérningar” att introduceras, vilket dr ett samlingsnamn
for olika tillstdind som varierar avseende klinisk bild och svarighetsgrad. Vanligast
bland dessa ar autism/atypisk autism och Aspergers syndrom. Autism indelas ofta i
lindrig, medelsvér och svar autism. Ibland kallas den lindriga formen “hogfungerande
autism”. Grinsen mellan hogfungerande autism och Aspergers syndrom ar oklar
(Frith, 1994).
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Tidig upptackt hos barn

Det finns idag forskning som visar att man kan se tecken pa autism hos mycket sma
barn. Intresset for att forsoka identifiera autism tidigt beror pa att man enligt manga
forskare, med tidig upptickt mojliggor tidig intervention som kan minimera eller till
och med forhindra att beteendeproblem uppstar (Clements & Zarkovska, 2000; Howlin
& Rutter, 1987). Dessutom finns intresset att kunna bidra till att barnet och familjen
far tillgang till samhallets insatser sa tidigt som mojligt.

For att studera tidiga tecken pa autism har forskare 1 vissa studier anvént ett
frageformulér till fordldrar om hur barnet betedde sig fore en viss alder (Dahlgren &
Gillberg, 1989). Forskare 1 andra studier har studerat videofilmer av barn som foraldrar
spelat in, innan diagnosen var stélld (Baranek, 1999). I ytterligare en typ av studier
som genomforts, har forskare anvint screening-formulér, t.ex. screenades16.000
engelska barn vid 18 ménaders dlder med Checklist for Autism in Toddlers (CHAT)
(Baron-Cohen m.fl., 1996; Charman m.fl., 1998). I en svensk pilotstudie har ett
screening-instrument anvénts till 312 barn vid 8 manaders alder. Den har tidiga
metoden dr under fortsatt utveckling (Persson, Nordstrom, Petersson, Edwinsson-
Mansson & Sivberg, 2006).

Autistiskt syndrom enligt DSM-IV

Det amerikanska psykiatrikerforbundet, American Psychiatric Association (APA)
utarbetade DSM-III (Diagnostic and Statistical Manual), klassifikationssystemet som
4r grunden for enhetliga diagnoser for psykiska sjukdomar (2000). Aven WHO har
utvecklat ett diagnossystem, International Classsification of Diseases (ICD-10). Sedan
1989 réder enighet om beteckningen Autism for de symtom som Leo Kanner beskrev.
I slutet av 1980-talet kom ocksa termen Autismspectrumstérningar, Autism Spectrum
Disorders (ASD) att introduceras och anvindas av forskare och kliniker som en
paraplyterm. DSM-IV anvinder dock inte begreppet utan kallar diagnosgruppen for
”Genomgripande storningar 1 utvecklingen”.

Nedan citeras DSM-IV s. 43- 47 ordagrant.

”A. Sammanlagt minst sex kriterier ska vara uppfyllda fran (1), (2), och (3), varav
minst tva fran (1), och ett fran vardera (2) och (3):

(1) Kvalitativt nedsatt formaga att interagera socialt, vilket tar sig minst tva av foljande
uttryck:

(a) pataglig bristande formaga att anvidnda varierande icke-verbala beteenden sdsom
ogonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshéllning och gester som ett led i den sociala
interaktionen

(b) oférmaga att etablera kamratrelationer som ar adekvata for utvecklingsnivan

(c) brist pa spontan vilja att dela gliddje, intressen eller aktiviteter med andra (t.ex.
visar inte, tar inte med sig eller uppméarksammar inte andra pa sddant som &r av
intresse)

(d) brist pa social eller emotionell 6msesidighet
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(2) Kvalitativt nedsatt formaga att kommunicera, vilket tar sig minst ett av foljande
uttryck:

(a) forsenad talutveckling eller talar inte alls (gor inga forsok att kompensera for detta
via andra kommunikationssitt, tex gester eller pantomim)

(b) hos personer med adekvat utvecklad talformaga en patagligt nedsatt formaga att
inleda eller uppratthalla samtal med andra

(c) stereotypt tal med manga upprepningar eller idiosynkratiskt sprak

(d) brist pa varierad, spontan latsaslek eller socialt imitativt lekbeteende som é&r
adekvat for utvecklingsnivan

(3) Begrinsade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter
vilket tar sig minst ett av foljande uttryck:

(a) omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begrinsade intressen som ar
abnorma 1 intensitet eller fokusering

(b) oflexibel fixering vid specifika, odndamélsenliga rutiner eller ritualer

(c) stereotypa och upprepade motoriska manér (t.ex. vifta eller vrida hinderna eller
fingrarna, komplicerade rorelser med hela kroppen)

(d) entrdgen fascination infor delar av foremaél

B. Forsening eller abnorm funktion inom minst ett av foljande omraden med debut
fore 3 éars alder: (1) social interaction, (2) sprdk som syftar till social
kommunikation eller (3) symboliska lekar eller fantasilekar.

C. Storningen forklaras inte béttre med Retts syndrom eller desintegrativ storning hos
barn.

Under rubriken ”Genomgripande storningar 1 utvecklingen” 1 DSM-IV éterfinns ocksa:
Retts syndrom (sid 44-45) som har foljande kriterier: Synbart normalutvecklat barn
som efter 5 till 48 ménader drabbas av minskad tillvixt av huvudet, forlust av tidigare
utvecklad hand och fingermotorik, forlust av wvilja till social interaktion,
koordinationssvarigheter avseende gang eller kroppsrorelser och gravt nedsatt
utveckling av sprékforstaelse och spraklig uttrycksforméga med svar psykomotorisk
retardation.

Desintegrativ storning hos barn (sid 45) som har foljande kriterier: Synbart normal
utveckling de forsta tvd levnadsaren, dérefter kliniskt signifikant forlust av tidigare
inlirda fardigheter (fére 10 ars alder) inom minst tvd av fOljande omriden:
Sprékforstaelse, sociala fardigheter, kontroll 6ver bldsa och tarm, lek och motoriska
fardigheter. Dessutom ska barnet uppvisa abnorm funktion inom minst tva av foljande
tre omraden: Social interaktion, kommunikation och sprakanvdndning samt
begrinsade och stereotypa beteendemonster, intressen och maner.

Aspergers syndrom (sid 46) har foljande kriterier: Kvalitativt nedsatt forméga till
social interaktion, vilket visar sig pd minst tvd av foljande sdtt: Patagligt bristande
formdga att anvidnda varierande icke-verbala beteenden som Ogonkontakt,
ansiktsuttryck, kroppshéllning och gester och/eller oforméaga att etablera
kamratrelationer som dr adekvata for utvecklingsnivian och/eller brist pa spontan vilja
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att dela gladje, intressen och aktiviteter med andra och/eller brist pd social eller
kianslomédssig 0msesidighet. Begridnsade, repetetiva och stereotypa beteendemonster,
intressen och aktiviteter ingar ocksd i symtombilden samt att storningen orsakar
kliniskt signifikant nedsittning av funktionsformaga i1 arbete, socialt eller 1 andra
viktiga avseenden. Sprékutvecklingen och den kognitiva utvecklingen dr normal.
Genomgripande storning i utvecklingen UNS (utan ndrmare specifikation) Diagnosen
anviands vid svar eller genomgripande stérning 1 utvecklingen av formagan till
omsesidig social interaktion 1 forening med nedsatt forméga till verbal eller ickeverbal
kommunikation eller steretypa beteenden, intressen eller aktiviteter. Kategorin kan
t.ex. anviandas vid “atypisk autism”, d.v.s. autistiska storningar som inte uppfyller
kriterierna for autistiskt syndrom”.

Gillberg (2001) har utifrdn samlade prevalensstudier kommit fram till att cirka 80 %
av de personer som har autistiskt syndrom ocksa har ett begdvningshandikapp med ett
IQ under 70. Vid Aspergers syndrom &dr IQ-nivdn genomsnittligt hogre &n 1
normalbefolkningen. Cirka 15-20 % av barnen med autistiskt syndrom har i
forskoledlder utvecklat epilepsi och ytterligare 20 % drabbas (ibland mycket lindrigt)
under forpubertet och tondr. Barn med autism bedoms inte sidllan som dova eller att de
har synstorningar. Bakgrunden ir att sinnesfunktionerna fungerar annorlunda och ger
ofta starka, ibland smirtsamma upplevelser, ibland ocks& kaotiska pga barnets
svarigheter att kunna forutse och forsta det de ser, hor, kdnner eller kdnner lukten av
(Alin-Akerman & Liljeroth, 1998). Minst 20 % har synnedsittningar som kriver
glasdgon. Cirka 25 % har horselnedséttningar. Att tal och sprakformaga dr nedsatt
beror oftast inte pd oformaga att tala utan snarare en brist i formagan att begripa
meningen med att tala, utbyta kunskaper eller kénslor med andra méinniskor (Gillberg,
2001).

Syskon till barn med autism 16per en 6kad risk att sjdlva drabbas av funktionshindret,
och dven tvillingstudier visar pd genetiska bidrag. Det dr emellertid oklart om det
handlar om arftliga medicinska storningar, neddrvda drag av kognitiva svérigheter
eller en éarftlig social funktionsnedsittning. Cirka 50% av alla personer som fétt
diagnosen Aspergers syndrom har en ndra slikting med diagnosen eller med synliga
symtom (Gillberg, 2001). Att en stor drftlig komponent foreligger vid autism &r inte
langre omdiskuterat (Cook, 2001).

Ibland kan autism vara svart att sirskilja fran grava begdvningshandikapp, sérskilt hos
mindre barn och vuxna vars mentala alder ar ldgre &dn hos ett normalutvecklat barn pa
1, 5 ar. Hos barn som &r allvarligt deprimerade eller gravt understimulerade kan man
ibland se vissa symtom som dr typiska for autism, speciellt sociala och kommunikativa
problem. Vuxna med Aspergers syndrom har ibland fatt diagnoser som
personlighetsstorning eller atypisk depression (Gillberg & Peeters, 2001).
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Barn med autism och deras familjer

Som forélder till ett barn med autism mérker man kanske tidigt att barnet inte ger
gensvar pa berdring eller blickkontakt och att barnet har svarigheter i
amningssituationen eller dr svért att fa kontakt med. Ibland, kanske nér det ar forsta
barnet 1 familjen, dr det omgivningen som reagerar forst. Inte séllan kan anhdriga och
vianner reagera pd att barnet inte tycks kdnna igen dem, eller saknar formigan att
imitera, (Williams, Whitén & Singh, 2004). En del fordldrar gar till
barnavérdscentralen (BVC) och talar med personalen diar om sin oro, medan andra
kanske vantar och hoppas att det som kidnns mérkligt s& smaningom ska forsvinna. Om
BVC uppmirksammar barnets avvikelser kan det danda drdja innan barnet far tid for en
utredning och eventuell diagnos. Att barnet far en diagnos kan innebidra bade en
lattnad och en sorg for fordldrarna. En lattnad dérfor att man dntligen far veta vad som
ar fel och en sorg for att barnets avvikelser bottnar i ett kroniskt funktionshinder som
autism.

Féréldrars behov

Forédldrarnas behov kan variera avsevért inom olika omraden. Fordldrarna kan ha ett
stort behov av avlastning, men ocksa av praktiskt och materiellt stdd. De kan ocksa ha
relationsinriktade behov, t.ex. att fA mojlighet att tridffa andra fOrdldrar 1 samma
situation. Dessutom kan fordldrarna ha existentiella behov, som att fa kontakt med en
samtalspartner som forstar familjens sorg och funderingar kring olika livsfragor. De
kan dven ha behov av pedagogiskt stod och information om funktionshindret autism.

I projektet "Familjen in” har Europaradet med stod frdn EU gjort en sammanfattning
av synpunkter frdn 200 familjer som har familjemedlemmar med funktionshinder.
Denna sammanfattning blev underlaget for bl.a. foljande rekommendationer till
landernas organisationer som formedlar stdd och service.

- Familjen bor ges en central roll 1 forberedelsen och utvecklingen av service.

- Servicen till familjen méste vara tillforlitlig och lattillgénglig. Den méste ocksa vara
flexibel och individuell samt designad tillsammans med familjerna, som ocksa maste
vara en inkluderad part i kvalitetssdkringen.

- Utveckling bor ske av transnationella elektroniska informations - och stodnétverk for
familjer och familjernas organisationer, dér betoningen ligger 1 att erbjuda familjerna
en chans att dela problem och 16sningar pé dessa (European Commission, 2000).

Att fordldrarna har en viktig roll som samarbetspartners betonades redan tidigt 1 olika
typer av behandlingsprogram savél i beteendeterapeutiska program som i TEACCH-
programmet (Lovaas, 1973; Schopler, 1971). Om fordldrarna ska kunna vara delaktiga
behover de fa utbildning och information om funktionshindret autism och om de olika
alternativa stod och insatser som finns (National Research Council, 2001). Idag &r
fordldramedverkan vanlig i1 olika program och insatser for barn med autism.
Fordldrarna kan ha andra viktiga roller, inte bara som samarbetspartner utan dven som
aktiva deltagare 1 pedagogisk traning for barnet.
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Fordldrar har ocksd behov av eget stod (National Research Counsil, 2001; Wolery &
Garfinkle, 2002). Darfor har allt fler program utvecklat psykosocialt fordldrastod.
Malet ér att 0ka familjens védlbefinnande och att lira fordldrar att hantera sin egen
stress. [ syfte att f4 mera kunskap om hur fordldrarna upplever dessa stodinsatser
forslar Wolery och Garfinkle (2002) att man i utvérderingar studerar fordldrarnas
upplevda stress, coping och tillfredsstéllelse.

Néar ménga program ger fordldrarna en roll i sjdlva trdningen av sitt barn &r mélet &r att
gora traningen mera effektiv genom att Oka mdjligheten till generalisering i
inldrningen. Bakgrunden ar att barn med autism oftast inte spontant anvédnder sig av
fardigheter det lart sig 1 en situation ndr de befinner sig 1 en annan miljo eller med
andra personer (Lovaas, Koegel, Simmons & Long, 1973). Inriktningen 1
fordldratraningen ar oftast att lara fordldrarna att trina barnets specifika formagor, att
bemota barnets beteende samt att ldra barnet att leka och fungera socialt (Mahoney
m.fl., 1999). Det finns atskilliga studier som visar att fordldrar fungerar mycket bra i
rollen som barnets tridnare. National Research Council (2001) ger liksom Dawson och
Osterling (1997) i sina Oversiktliga studier en sammanfattning av effekterna vid
fordldratrdaning. De har diskuterat om det leder till 6kad eller minskad stress for
fordldrar att ocksd vara sitt barns trinare. Flertalet studier tyder pa att fordldrar som
deltar aktivt 1 trdningen av sitt barn upplever mindre stress. Stress kan minska i
samband med upplevelse av kontroll, tilltro till programmet; och tillgang till informellt
socialt liksom professionellt stod. Smith, Bush & Gamby, 2000) fann att kénslan av
stress avtog hos fordldrar vars barn fick tridning, bdde nér fordldrarna sjdlva deltog i
traningen och nér barnet fick trining av professionella.

Sorg och férlust av det friska barnet

I kontakten mellan fordldrar och barn med autism forekommer det ofta att det lilla
barnet redan fran borjan dr mera passivt och stillsamt &n vad syskon och andra barn ér.
Det soker inte lika ofta 6gonkontakt med sina forédldrar och ger inte heller leenden som
svar 1 samma utstrackning. Ibland tycks barnet inte uppfatta ljud eller s& Gverreagerar
de pé specifika ljud. Samtidigt forekommer det att barn normalutvecklas under det
forsta dret, och att de autistiska dragen kommer forst uppat 18 ménaders alder (Moller
& Nyman, 2003). Studier om tidiga tecken vid autism har rapporterat att barn med
autism tidigt har avvikelser i formagan att imitera (Stone & Lemanek, 1991). Andra
tidiga tecken &r att barnet sdllan pekar pd nagonting eller delar med sig av sina
upplevelser (Trillingsgaard, Dalby & Ostergaard, 1999). Trots dessa tidiga tecken
drojer det ofta ytterligare nigra &r innan barnen utreds och fir en diagnos.

Beskedet om att barnet har autism kan komma chockartat eller som en bekriftelse pa
ndgot man lédnge varit orolig for. Ibland har foréldrarna ocksa behovt kimpa for att {2
en utredning for sitt barn. Fordldrars reaktioner pa att deras barn dr skadat och
troligtvis har ett kroniskt funktionshinder &r individuella. Beskedet om diagnos ér det
som oftast utloser den sorg och forlust som drabbat dem som fordldrar. Att fordldrar
som fér ett barn med funktionshinder gar igenom en sorgeprocess dr ndgot som man
inom vard och omsorgssektorn kédnner till. Man vet ocksa att fordldrarnas mojligheter
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att arbeta sig genom sorgen paverkar hur deras framtid kommer att gestalta sig. Om
fordldrar blir bemotta pé ett oldmpligt och okunnigt sitt kan det forsvara sorgearbetet.
Forédldrarna behdver fa sorja det forlorade barnet, det friska barnet man aldrig fick, for
att kunna ta till sig det barn man faktiskt fick, barnet med funktionshinder (Fyhr,
2006). Foréldrar som far barn med funktionshinder kan uppleva att de har tva kriser att
hantera. Den ena géller beskedet om barnets funktionshinder och den andra giller de
omstéllningar som krivs for att familjelivet ska fungera (Moller & Nyman, 2003).

Stress relaterad till funktionshindret

Samhaéllsfordandringen under de senaste decennierna har lett till att det idag forvéntas
av fordldrarna att de ska ta hand om sitt barn med autism eller andra funktionshinder.
Parallellt med den hér utvecklingen har det vuxit fram ett lagstadgat stodsystem for
barn med autism och utvecklingsstorning och deras fordldrar (LSS). Trots att det finns
stodinsatser ar det dokumenterat att fordldrar till barn med autism upplever mera stress
an forédldrar till “typiska” barn (Sivberg, 2002). Utdver att dessa fordldrar méiste
anpassa sig kdnslomaéssigt till att ha ett barn med ett livsldngt funktionshinder, maste
de ocksa anpassa sig till de olika praktiska uppgifter som maste 16sas varje dag. Det
kan handla om vardagliga sysslor i hemmet, kontakt och samarbete med
forskola/skola, transporter, fritidsaktiviteter speciellt anpassade for barn med
funktionshinder. Dessa uppgifter tar oftast langre tid om man har ett barn med autism,
speciellt om barnet inte gar att ldmna ensamt vilket inte dr ovanligt. Bland de faktorer
som paverkar alla 1 familjen hor omgivningens attityder och brist pad kunskaper om
barn och ungdomar med funktionshinder. Fordldrar och syskon fér ofta ligga ned stor
moda pd att forsvara och forklara, vilket kan upplevas stressande. Den okade
vardtyngden (Sivberg, 2002) och bundenheten kan leda till att familjen blir socialt
isolerad. Umginge med slékt och vdnner kan bli mycket eftersatt p.g.a. att det ar svart
att ta med sitt barn till nya miljoer. Att skaffa barnvakt kan kdnnas omgjligt ndr man
inte sjdlva 1 familjen alltid kan kontrollera sitt barns avvikande beteende.

Det finns nu forskning om konsekvenser for familjen, men trots det saknas mycket
kunskap. De flesta studier fokuserar pa modrar och endast ett fatal studier fokuserar pa
fader (Rodrigue, Morgan & Geftken, 1992) och syskon (Bagenholm & Gillberg,
1991). De flesta studier rapporterar att familjer med barn med autism och
begavningshandikapp upplever mer allmin och foridldrarelaterad stress @n andra
familjer (Browne & Bramston, 1998; Sivberg, 2002). De finns ocksa studier som visar
att fordldrar till barn med autism upplever mera stress dn fordldrar till barn med andra
funktionshinder (Dunn, Burbine, Bowers & Tantleff-Dunn, 2001). Stress kan yttra sig
1 fysiska - eller psykiska besvir som trotthet, sméartor, depression och dngest.

Coping, strategier som anvénds for att hantera stress

De strategier vi anvéinder for att hantera stress kallas ofta coping-strategier (Lazarus &
Folkman, 1984). Enligt Moéller och Nyman (2003) ar det fyra olika typer av stress som
fordldrar till barn med kognitiva funktionshinder konfronteras med: Sorg och forlust
av “det friska barnet” (Fyhr, 2006), forlingd tid av vard av barn, stigmatiserande
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sociala interaktioner och avsaknad av fordldramodell. Dessa fyra typer av stress
konfronteras alla dessa familjer med. Stressen upplevs dock olika av olika individer,
som ocksa bedomer stressens svarighetsgrad olika.

Det finns studier som lyfter fram positiva aspekter, dédr upplevelsen av stress inte ar det
mest framtrddande. Grant, Ramcharan, McGrath, Nolan & Keady (1998) visar 1 sin
studie att familjer med barn med kognitiva funktionshinder ocksd har positiva och
tillfredsstéllande upplevelser av sina barn och av den livssituation de befinner sig i.
Forédldrars formaga att ta tillvara glddjeimnen varierar och beror pa individuella
faktorer som personlighet, men dven pé familjesituation, socialt nidtverk och samhallets
mojligheter till stod och avlastning.

En individuell faktor som beskrivs i forskning om hélsa och motstdndskraft mot stress
ar “kédnsla av sammanhang” (Antonovsky, 1987). Begreppet utvecklades av
Antonovsky, som var medicinsk sociolog, 1 samband med studier av 6verlevande fran
andra vérldskrigets koncentrationsldger. Begreppet “kinsla av sammanhang”
(KASAM) som ocksa dr namnet pa ett frageformuldr, innehéller tre komponenter, som
samtliga behovs for att 1 samverkan bidra till motstdndskraft mot stress.
Frageformuldrets tre olika komponenter ér:

Hanterbarhet- som handlar om 1 vilken grad man upplever en belastningsbalans 1 livet,
att forvantningar, arbetsuppgifter, problem som uppstar 1 livet finns mojlighet att 16sa
eller att hantera.

Begriplighet- som omfattar upplevelsen av att virlden ar begriplig, innebdr ocksa i
vilken grad man uppfattar information som ordnad, sammanhdngande och
strukturerad.

Meningsfullhet- som enligt Antonovsky (1987) dr motivationskomponenten och den
viktigaste komponenten som beskriver upplevelsen av stadigvarande delaktighet 1 de
socialt vardesatta processer som skapar sévil ens 6de som ens dagliga erfarenheter.

Ytterligare en aspekt som kan ha betydelse for fordldrars upplevelse och forméga att
hantera den stress som é&r relaterad till att ha ett barn med funktionshinder ar 1 vilken
grad fordldrarna har kunnat hitta 16sningar. Det dr en stindigt pagaende process for
fordldrar att hitta I6sningar pa uppkomna problem, och familjer och enskilda individer
kan forhélla sig olika beroende pa vilken fortrostan de har till att kunna hitta 16sningar
(Gustavsson, 1989).

Syskons behov

Att ha ett syskon med autism behover inte endast innebdra en okad risk att sjélv
drabbas av bekymmer och svérigheter. Manga studier visar att istéllet for att ta skada
av sina erfarenheter, ar syskon till barn med funktionshinder forvanansvart
valfungerande och uppvisar stérre mognad dn sina kamrater. Dessutom har syskonen
beskrivits som allmidnt mera toleranta (Howlin, 1988). Det finns dock studier som
visar att syskon till barn med autism kan kdnna sig forsummade och kénna oro och
angslan nér de tanker pd syskonet med autism (DeMyer, 1979). Psykologisk stress ar
ocksa rapporterat tillsammans med en kinsla av att de bor kompensera for det andra
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barnets funktionshinder och vara ett kdnsloméssigt stod for sina fordldrar (Howlin,
1988). Manga syskon tenderar att vilja vardyrken nir de blir dldre (Cantwell & Baker,
1984).

Det finns enligt Harris och Glasberg (2003) en mindre grupp bland syskon till barn
med autism som dr mera sdrbara dn andra och som drabbas av oro och dngslan eller av
utagerande beteende. De barn som ofta oroar sig, dr nedstamda och ledsna eller arga
under langre perioder, har enligt Harris och Glasberg (2003) nytta av en kontakt med
barn och ungdoms- psykiatrin. Att ha ett syskon med autism medfor alltid vissa
bekymmer som fordldrarna till stor del kan forebygga genom att hjdlpa syskonet att
forsta vad funktionshindret innebdr, att ge syskonen mojlighet att dela sina tankar och
kianslor med andra, men ocksi att hjilpa syskonen att hitta lekar och sysselsittningar
de kan gora tillsammans. Det dr ocksa av stor betydelse for syskon att fordldrarna
regelbundet och for sma barn dagligen, avsitter tid tillsammans med dem dér fordldern
endast har uppmirksamheten riktad mot det enskilda barnet (Harris & Glasberg,
2003).

I Bagenholm och Gillbergs (1991) svenska studie tillfragades syskon med hjilp av ett
frdgeformuldr om sin relation till sin bror eller syster med autism. I resultaten framkom
att syskonen oroade sig for framtiden, att de kinde sig ensamma och att ménga hade
kamratproblem. Syskonen i studien som tenderade att ha endast ett syskon, upplevde
ofta sitt syskon med autism som en borda. I studier som undersokt psykosocial
anpassning hos syskon till barn med autism, framkommer att syskon inte hade négra
problem med anpassning (Verte, Roeyers & Buysse, 2003). Déremot rapporterade de
att de fick mycket socialt stod och en slutsats var att syskon i stora familjer madde
battre (Kaminsky & Dewey, 2002). Howlin (1988) menar ocksé att syskon 1 familjer
med manga barn tycks uppleva mindre tyngd och belastning, troligtvis pa grund av att
de delar sin situation och sina erfarenheter med de andra syskonen.

Det framgér klart att andra studier har uppvisat varierande resultat nédr det géller
fragestillningen om hur syskon paverkas att av att ha en bror eller syster med autism.
Hastings (2003) menade dock att syskon till barn med autism &r mera utsatta dn syskon
till barn med andra funktionshinder. I hans studie, ddr 22 syskon ingick, bedémde
deras modrar att syskonen hade mera beteendeproblem och férre vanliga sociala
beteenden dn en grupp vanliga barn. Pilowsky, Yirmiya, Doppelt, Gross-Tsur &
Shalev, 2004) har ocksd genomfort en studie 1 syfte att undersoka syskons sociala och
kénsloméssiga anpassning, beteendeproblem, sociala forméga och relationen till
syskonet med autism. I resultaten framkom att fyra av de 30 syskonen sjdlva fick
nagon form av DSM-IV diagnos. Trots det blev slutsatsen att syskonen till barn med
autism var vilanpassade, detta 1 skarp kontrast till de djupgdende sociala och
kénsloméssiga svarigheter som funktionshindret innebédr. Forfattarna ansig detta som
anmarkningsvért med hinsyn till den stress det innebér att ha ett syskon med autism.

Pedagogiska arbetssatt for personer med autism
Under skilda tidsperioder har olika synsétt varit rddande ifrdga om hur och pé vilket
sdtt personer med autism ska kunna fi hjilp med att utveckla sin kommunikativa
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formagan, trdna sociala fardigheter och bryta mera avvikande och destruktiva
beteenden. De olika huvudinriktningar som funnits under de senaste 30 aren é&r
psykoterapi, beteendemodifikation och specialpedagogik som ABA/Lovaas, SPELL
och TEACCH. Fram till 1980-talet var psykoterapi en vanlig behandlingsform for barn
med autism. Sedan det blivit allmént kédnt att autism har biologiska orsaker, har de
pedagogiska inriktningarna blivit de mest anvdnda och delvis framgangsrika. Idag
erbjuds sillan personer med utvecklingsstorning psykoterapeutisk eller kognitiv
behandling (Willner, 2005), men det kan ibland vara funktionellt, speciellt vid dodsfall
och sorgearbete (Summers & Witts, 2003).

Applied Behaviour Analysis / ABA

Lovaas utvecklade en modell for beteendemodifikation framst for forskolebarn, som
har anvints i ett 30-tal ar (Lovaas, Koegel, Simmons & Long, 1973). Modellen bygger
pa iden att trevliga konsekvenser framjar gott uppforande. P4 University of California 1
Los Angeles (UCLA) arbetar man 1 stor utstrickning via fordldrarna i barnens hem.
Studenterna péd universitetet far teoretisk och praktisk utbildning i arbetsmetoden.
Dérefter far de fortgdende handledning och utbildar samtidigt fordldrarna i
beteendemodifikation. Lovaas- programmet bygger pd att man hjilper barnet att med
hjilp av yttre beloningar stegvis fordndra ett icke Onskvért beteende mot ett mera
acceptabelt. Programmet dr mycket intensivt och kan innebira olika former av traning
under hela dagen. Syftet dr att hjdlpa barnet att ldra sig att klara vardagssysslor och
socialt beteende, men ocksa att forbittra barnets sprdk och kommunikation for att
forebygga att frustrationer leder till destruktivitet och valdsamt beteende. Enligt
Lovaas m. fl. (1993) krivs for en effektiv behandling av allvarliga beteendeproblem att
tidiga interventioner sitts in och att behandlingen pagar under manga ar. Dessutom bor
behandlingen pdga under s gott som under all tid barnet &r vaket. Behandlingen
innefattar alla beteenden som behdver utvecklas eller anpassas och innebéar att alla
personer 1 barnets omgivning deltar for att goda resultat ska uppnaés.

Structure- Positive approaches- Empathy- Low arousel-Links (SPELL)
National Autistic Society (NAS) startades 1962 1 England av en grupp forédldrar och
intresserade professionella i samband med att man ville 6ppna en skola for barn med
autism. NAS har utvecklat ramverket SPELL som &r en sammanfattning av vad man
bedomer vara de viktigaste omradena att fokusera pa for att optimera inldrning och
skolsituation for barn med autism:

Struktur som gor skoldagen forutsdgbar, leder till att barnet med autism kan kénna sig
tryggare.

Positivt synsdtt och positiva forvantningar starker sjalvfortroendet hos barnet och kan
stimulera till 6kat intresse for omgivningen.

Empati och intresse for barnet som individ &r viktigt 1 alla sammanhang da mélet ar att
utveckla kommunikationen och minska dngslan och oro hos barnet.

Ldg stressnivd, lugn miljé minskar dnslan och underléttar nédr barnet ska koncentrera

sig.
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Ldnkar, Det éar viktigt med starka band inom nitverket som bestir av de olika
professionella och med barnets familj. Detta frimjar samarbetet och underléttar s att
SPELL som ramverk kan maximera inldrningsmiljon for barn med autism 1
skolsituationen (Hodgon, 1999).

Treatment and Education of Autistic and related Communication
handicapped Children (TEACCH)

Den pedagogik som ingir i TEACCH-modellen och som utvecklades av Eric Schopler
(1927-2006) 1 North Carolina, USA, (Mesibov, Shea & Schopler, 2004) utgick fran
samarbete med fordldrarna. Shopler inledde sina forsta forskningsstudier 1966, da han
sOkte mojliga orsaker till autism. Sa sminingom konstaterade han att barn med autism
inte drabbats av funktionshindret pga fordldrarnas svarigheter 1 kontakten med sitt
barn. Fordndringen till att se fordldrarna som resurser och samarbetspartners
utvecklades enligt Schopler under en kort period (Schopler, 1971).

I TEACCH — programmet beskrivs den teoretiska forstdelsen av autism som ” The
culture of autism”. Mesibov m. fl. (2004) beskriver att personer med autism tinker,
kommuniserar och beter sig pé ett for detta funktionshinder specifikt och forutsédgbart
satt. Séttet att tdnka innebdr en stark formdga att associera till konkreta detaljer, men
innebér ocksd svérigheter att forstd tid och att generalisera sina erfarenheter frén en
situation till en annan. Karaktéristiskt for autismkulturen ar enligt forfattarna séttet att
lara, dar det man ser (t.ex. bilder och text) ar littare att ldra in dn det man hor.
TEACCH-programmet har utarbetat ett sitt att undervisa som kallas “Structured
Teaching” (Mesibov m.fl., 2004) som bygger pd individens styrkor och intressen.
Structured teaching utformades forst for barn, men har ocksa utvecklats till ungdomar
och vuxna personer, dir pedagogikens innehdll fokuseras pd forberedelser for och
overgang till vuxenlivet. I structured teaching ingdr det nogranna och fortlépande
bedomningar och den pedagogiska planeringen gors i1 samarbete med fordldrarna.
Bedomningar av den enskilde individens utvecklingsniva dr grunden for planeringen
av undervisningen. Som underlag for dessa bedomningar anvéinds testet
Psychoeducational Profile- Revised (PEP-R), Volume 1 (Schopler, Reichler &
Lansing, 1990) for barn och Adolescent and Adult Psycheducational Profile (AAPEP)
Volume IV ( Mesibov, Schopler, Schaffer & Landrus, 1995) anvinds till ungdomar
och vuxna.

TEACCH:s pedagogiska arbetssitt har visat sig framgangsrikt och hjidlpt ménga
personer med autism att forstd sin omgivning bittre vilket minskat oro,
sjalvdestruktiva och utagerande beteenden (Persson & Sivberg, 2004). Eftersom det ar
via visuella instruktioner personer med autism bést tar till sig ny kunskap ingar i
TEACCH att man med hjédlp av scheman, pictogram och arbetsordningar forsoker
skapa trygghet och struktur. Dessa scheman och arbetsordningar klargor foljande: Vad
ska jag gora?, Hur mycket ska jag gora?, Nir dr jag fardig?, Vad ska jag gora sedan?
Ett schema eller pictogram maste vara individuellt anpassat och utgd ifran vad
individen forstar. Det kan bestd av skriven text, foton, ritade bilder eller konkreta
foremal som dr symboliska eller som ska anvéndas 1 aktiviteten.
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Figur 3. Ett exempel pé ett visuellt dagsschema (Gillberg & Peeters, 2001)

For att kunna anpassa undervisningen till individen krivs enligt Alin - Akerman och
Liljerot (1998) en vil genomford diagnos. PEP-R testet innehaller leksaker och
inldrningsmaterial som presenteras for barnet i en strukturerad leksituation. Personalen
observerar under tiden barnets reaktioner. PEP-R som dr mest anvédndbart till barn 1
forskoledldern, ger en bild av barnets/elevens aktuella funktionella utvecklingsniva
och dess resultat bor ligga till grund for uppldggningen av ett pedagogiskt program.
PEP-R bedomer utvecklingsnivdn gillande: imitation, perception, finmotorik,
grovmotorik, 6ga-handintegration, icke verbal och verbal kognition. Testet innehaller
ocksd en beteendeskala som identifierar avvikande beteenden hos barnet inom
omraden som relation och kénslor, lek och intresse for foremal, sinnesfornimmelser
och sprak. (Schopler, Reichler & Lansing, 1990).

For skolelever med autism krévs att samtliga larare har kunskaper om autism och dess
konsekvenser for den enskilde eleven. Utifrdn det specifika funktionshindret blir en
viktig uppgift att stimulera barnets utveckling avseende forméigan att kommunicera.
Alin-Akerman och Liljerot (1998) pépekar vikten av att liraren forst observerar hur
eleven samspelar och pé vilket sétt eleven utvecklar sin kommunikativa forméga.
Dérefter kan man medvetet stddja eleven att anvinda sina formégor 1 specifika
situationer, som 1 lek och spel, idrottsdvningar eller méltider dar samspelstraning blir
ett naturligt inslag. Formdgan att kommunicera boér stimuleras och vara ett
genomgaende tema i alla lektioner.
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Overgang till vuxenliv

Under tondren sker en forsimring hos manga barn med autism, valdsamt - och
sjdlvskadande beteende kan 6ka markant. Det finns ocksa en liten grupp barn med
autism som blir méarkbart béttre under tondren. Dessa barn har oftast varit relativt
vélfungerande barn som har utvecklats positivt redan tidigare i skolan. For ungefar
hélften av de personer med autism som har epilepsi har anfallen startat i tondren. Om
beteendestdrningarna Okar under tonaren, uppfattar omgivningen ofta detta som en
varaktig forsdmring. Det finns ocksd hyperaktiva barn som blir nistan helt inaktiva
som tondringar. For tonaringar utan funktionshinder &r det normalt att under nigon
period ha inslag av passivitet. Skillnaden ar att den unge vuxne med autism ofta har
svart att hitta nya aktiviteter att dgna sig at och darfor kan forbli mycket passiv och ha
svért att fa kontakt med andra. For de flesta ungdomar med autism dr puberteten och
den sexuella mognaden inte ett stort problem, men for omgivningen kan den hér
perioden vara pafrestande (Stokes & Kaur, 2005). Foréldrar till ungdomar med autism
kdnner oro under den hér perioden och Stokes & Kaur (2005) foreslér att fordldrar bor
bli erbjudna utbildning om ungdomar och sexualitet. Séarskilt pojkar med
utvecklingsstorning kan genera sin omgivning genom att onanera offentligt eller gora
sexuella ndrmanden mot andra (Day, 1994). Vissa personer med autism visar sexuellt
ointresse och viljer bort alla slags relationer, medan en annan kan visa ett dverdrivet
intresse for en person som inte uppskattar uppvaktningen (Gerland, 2004). De flesta
personer med autism kommer att ha ett avvikande beteende under hela livet och det ér
svart att forutse hur sjidlvstindig en ung person med autism kan bli i vuxen alder. De
flesta kommer att behdva mycket stod fran vuxna. Begavningsnivan, liksom andra
funktionshinder eller sjukdomar, har betydelse for hur det gér 1 vuxenlivet (Gillberg, &
Coleman, 1992).

Kunskapen om autism och Aspergers syndrom har 6kat mycket under de senaste
artiondena. Forst pa 2000-talet, och parallellt med att samhillsdebatten kring
valdsbrott 6kade, har forskare pd allvar borjat studera om det finns samband mellan
autism/Aspergers syndrom och kriminalitet. Frith (1994) menade att pga allvarliga
brister i empatisk formaga, riskerar personer med Aspergers syndrom att bega
valdshandlingar mot andra 1 samband med fixeringar vid ett stereotypt, begriansat och
abnormt intresse. Frith (1994) menade vidare att personer med Aspergers syndrom inte
har for avsikt att skrimma eller skada andra, men att detta kan ske 1 ett tillstind av
panik, eller som ett resultat av att ett avvikande beteende inte har avbrutits 1 tid.

Fallstudier som beskriver personer med Aspergers syndrom som blivit domda till
rattspsykiatrisk vard (Murrie, Warren, Kristiansson & Dietz, 2002), visar att brotten
som begatts ofta har berort omfattande fixeringar eller abnorma beteenden, symtom
som ingar 1 diagnosen. Brotten som begatts har manga ginger haft samband med
sexuella onskningar eller handlingar eller forsok till ndrmanden pé for andra skadliga,
skrimmande och maérkliga sitt. Murrie m.fl (2002) menar att patienterna med
Aspergers syndrom skiljde sig pd flera sitt fran den typiska gruppen patienter inom
rattspsykiatrisk vard. De hade oftast ingen eller mycket liten erfarenhet av alkohol och
droger. De hade oftast inget tidigare kriminellt forflutet, de erkdnde eller berittade
sjdlva vad de hade gjort utan att forneka eller uppvisa skuld. Craig (2006) har
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utvérderat ett behandlingsprogram for patienter med begdvningshandikapp som var
domda for sexuella Gvergrepp. Resultatet visade att deltagarna efter sju ménades
behandling utvecklats personligt och socialt, men deras attityd till sexuella 6vergrepp
hade inte fOrdndrats. Kommunikativa och sociala samspelssvarigheter, samt
begriansningar 1 impulskontroll och 1ag formaga att hantera dagligt liv okar risken for
valdsamt  och  sjdlskadande  beteende  (Lundstrom,  2006). Intensiv
kommunikationstrdning kan minska valdsamt beteende hos personer med
utvecklingsstorning (Dunlap, Johnson, & Robbins, 1990). En studie visar att om
personer med utvecklingsstorning har ett valdsamt beteende, leder det till att vardare
undviker kontakt med dem (Hastings & Remington, 1994).

Det ar viktigt att diskutera fragor om avvikande och vdldsamma beteenden och hur
man kan minska dessa och didrmed underlétta for personer med autism att med stod
kunna bo och leva sé sjdlvstindigt som mojligt. Det finns dock inte en specifik 16sning
eller stodinsats 1 form av boende, utbildning, arbete, daglig verksamhet, eller
fritidaktivitet som passar for alla personer med autism 1 vuxen &lder. Det behovs
manga olika alternativa boendeformer, och olika grad av stod, dir det bor vara mojligt
att anpassa art och grad av stodinsats efter behov. Howlin (1997) foreslar att man ska
borja planera for vuxenliv mycket tidigt, helst under tondren, genom att trina barn och
fordldrar att regelbundet vara ifrdn varandra. Detta underlattar for att den unge att i
vuxen alder flytta hemifrdn. Hon pdpekar att man inte ska forvénta sig att nigon annan
1 familjen eller slidkten ska ta hand om personen med autism nir han/hon har uppnétt
vuxen &lder. Ansvarig myndighet, kommun och landsting, maste mycket tidigt fa
information om vilka behov av stdd som kommer att bli aktuella s& smaningom.
Avlastning, aktiviteter och sysselséttningar utanféor hemmet bor finnas tidigt. Oavsett
vilka behov av boendestdd, daglig verksamhet, fritidssysselsittning, sjukvard o.s.v.
som finns, kraver det planering 1 god tid for de specifika behov personer med autism
har (Howlin, 1997).

Information om prognosen for personer med autism i vuxen dlder dr begrénsad. I en
svensk avhandling (Akerstrom, 2001) foljde forfattaren utvecklingen for 87 personer
med autism och autismliknande tillstdnd och utvecklingsstorning. Forfattaren gjorde
bedomningar av deras sociala anpassning och s.k. autismsymtom. I resultaten
framkom att intellektuell niva, verbal formaga och franvaro av epilepsi hade storst
betydelse for god funktion. En uppfoljning av 68 personer 1 vuxen alder med
diagnosen autism som hade ett IQ pd 50 eller 6ver ndr de var barn genomfordes
(Howlin, Goode, Hutton, & Rutter, 2004). Resultatet visade att endast a4 bodde sjélva,
hade néra vénner eller fast anstéllning. De flesta var mycket beroende av sina familjer
eller annat stod och service. Kommunikationsforméagan var begrénsad och lds - och
skrivformégan var mycket begriansad. De flesta hade stereotypa beteenden och
specialintressen. Tio personer hade utvecklat epilepsi. De som hade ett 1Q 6ver 70 nir
de testades som barn hade signifikant béttre resultat 4n de som hade ett ldgre 1Q.
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Boendeformer

Normaliseringsprincipen (Nirje, 2003) handlar om ritten for personer med
funktionshinder att ha livsvilkor och vardagsliv som ligger sa nidra de normala som
mojligt. Det innebdr ritt till bostad, arbete/daglig verksamhet, fritidsaktiviteter och
hélso- och sjukvérd. Sedan principen formulerades av Bengt Nirje 1 slutet av 1960-
talet har den bl.a. haft stor betydelse for nedliggning av de stora specialsjukhusen och
vardhemmen. Utvecklandet av alternativa boendeformer ledde i huvudsak till att
dagens gruppbostidder utvecklades med en allt storre fokusering pd de individuella
behoven. Enligt Socialstyrelsens ldagesrapport (2006) har det skett en 6kning sedan
1999 av antalet personer med insatser enligt LSS i 80% av Sveriges kommuner. Ar
2004 uppgick handikappomsorgens del av socialtjanstens kostnader till 28 %. Detta ar
en Okning med 4 procentenheter sedan &r 2000. Insatsen med den hogsta totala
kostnaden var bostad for vuxna (LSS) som under 2004 uppgick till ungefir 14
miljarder kronor (Socialstyrelsen, 2006).

Utvecklingen fran boende pé virdhem till boende i gruppbostad har fortsatt fram till
idag, da inga vardhem drivna i offentlig regi finns kvar. Boende i fordldrahemmet har
minskat betydligt, och en 6kning har skett av boende i1 egen bostad (Blomberg, 2006).
Det har skett en utdkning av boendeformer med mojlighet till okad sjdlvstindig, sa
kallade “trapphusboende” och “satellitligenhet”, for dem som endast dr i behov av
stod frén personal under dagtid. Behovet av stdd kan omfatta personlig hygien, att
handla och skota sin ekonomi eller att trdna sig 1 att delta 1 sociala aktiviteter. Dessa
alternativ innebér att personer med funktionshinder bor i var sin egen ldgenhet med
personal tillgidnglig under dagtid. Under kvéllstid kan det finnas tillgang till ett mobilt
arbetslag och under nattetid finns ingen personal.

Gruppbostaden, hem och arbetsplats

Den forsta gruppbostaden 1 Sverige kallades inackoderingshem och Gppnade 1965.
Endast ett par dr senare, nidr omsorgslagen trétt i kraft, fanns 6ver 100 platser som
bekostades av landstingen. Oftast delade fyra personer pa en lidgenhet. De hade eget
sovrum, men delade vardagsrum och kok samt personalutrymmen (Langsten & Roren,
1991). Genom riksdagsbeslut 1985 fick personer med utvecklingsstorning ratt till en
fullvardig bostad. Gruppbostad dr den vanligaste bostadsformen for vuxna personer
med autism och utvecklingsstorning, och dr en av de réttigheter till stod som ocksé
finns angivet 1 LSS. Gruppbostaden ér ett alternativ for den som har ett omfattande
tillsyns- och omvardnadsbehov.

Personal i gruppbostader
Gruppbostaden &dr personalens arbetsplats, men den dr ocksa hemmet och den fasta
punkten 1 tillvaron for personen som bor ddr. Mélet med arbetet som personal pé ett

gruppboende for personer med autism och/eller utvecklingsstorning dr att den enskilde
ska f4 mojlighet att leva som andra 1 samhéllet. Viktiga principer dr att arbeta utifran
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en helhetssyn och strdva efter kontinuitet. Samhéllets resurser ska vara tillgédngliga for
dem som bor i gruppbostdder. De ska ha inflytande och efter formaga vara delaktiga i
beslut som ror deras egen livssituation. Den nédra kontakten mellan personal och
personen med autism stéller stora krav pa personalen (Wall, 1990). Ford och Honnor
(2000) undersokte arbetstillfredsstillelse 1 arbetet for dem som arbetar 1 gruppbostider.
De fann att relationen till de boende och dven till deras familjer praglades av
arbetstillfredsstéllelse. Personalen rapporterade dessutom att de hade en stdodjande
relation till sina kollegor.

Relationen kan samtidigt praglas av att personalen blir utsatt for vald. Den begrinsade
formagan till kommunikation och interaktion hos personer med autism kan leda till
problem i motet mellan personal och boende, med vildsamt beteende som f6ljd
(Lundstrom, 2006). Detta innebér att personalen &r 1 stort behov av specifik kunskap
om autism och tydliggérande pedagogik. I Jenkins, Rose och Lovells (1997) studie
framkom att personal som arbetade i gruppbostider med personer med valdsamt
beteende var signifikant mera dngsliga édn de kollegor som arbetade i boenden dér det
inte bodde personer med véaldsamt beteende. De som drabbats kédnde mindre stéd fran
arbetsledningen, ldgre tillfredsstéllelse 1 arbetet och hade svérare att identifiera
risksituationer 1 arbetet. Sérbarheten hos den som drabbats av vald kan beskrivas
utifrdn valdets art och sammanhang samt den enskildes och arbetsplatsens formaga att
hantera hdndelsen (Arnetz, 2001). Av stor vikt ar dels stod frén arbetsledning f6r den
som blir utsatt, men ocksd utarbetande av policy som fOrbéttrar arbetsmiljon for
personal som arbetar med personer med valdsamt beteende (Jackson, Clare & Mannix,
2002).

I sin avhandling Véld- utmaning och uttmattning (2006) papekar Mats Lundstrom att
personal som arbetar 1 gruppbostider for personer med utvecklinsstdrning 1 stor
utstrickning &r utsatta for vald fran vardtagare och att véld intraffar ofta. Vidare
framkommer att personalen har behov av stdd i sitt arbete i samband med att vald
uppstétt och att de efterfragar kunskaper for att béttre kunna samspela 1 de manga
moten och hjdlpsituationer som dagligen uppstér. Lundstrém (2006) menar att det ar
det tvd faktorer som kan kopplas till vardares upplevelse av utsatthet, dels deras
upplevelse av arbetsklimatet (Ekvall, 1996), dels deras personlighet.

Daglig verksamhet

Enligt LSS (Socialstyrelsen, 2006) har personer som &r i yrkesverksam alder, som
saknar forvéarvsarbete och inte utbildar sig ritt till daglig verksamhet. Ritten till daglig
verksamhet giller for personkrets 1, d.v.s. personer med utvecklingsstorning, autism
eller autismliknande tillstind och personkrets 2, personer med betydande och
bestdende begavningsmassigt funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder foranledd
av yttre vald eller kroppslig sjukdom (Socialstyrelsen, 2006). Fram till pa 1970-talet
ndr minga personer med autism och utvecklingsstorning bodde pé stora institutioner,
fanns det en typ av vardhem, s.k. arbetshem dir man dels bodde, dels hade sin dagliga
verksamhet. Vissa vardhem drev lantbruk och senare inrdttades pa vissa vardhem &ven
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verkstdder och terapiavdelningar for andra arbetsuppgifter. Med 1967 ars omsorgslag
fick landstingen skyldighet att anordna dagcenter som gav en allsidig tréning 1 olika
funktioner 1 syfte att mgjliggora okad sjilvstandighet (Blomberg, 2006). Dérefter har
manga olika verksamheter startats i Sverige dar malet varit att 6ka integrationen, d.v.s.
delaktighet 1 samhillslivet. Sddana dagliga verksamheter kan vara: sinnestrining,
musik och teatergrupper; affirer och cafeer; reparations - och atervinningsarbete;
parkarbete eller industriarbete. Fortfarande sker dock en del daglig verksamhet 1
gruppbostiader eller pd dagcenter som ligger 1 anslutning till gruppbostidder. Daglig
verksamhet som dr den mest anvdnda insatsen enligt LSS (Blomberg, 2006),
representerar ett forandrat synsétt. Under 2005 var daglig verksamhet den LSS-insats
som flest personer hade, ca 25000 personer (Socialstyrelsen, 2006). Ett tidigare
omsorgsperspektiv borjar overga till ett medborgarperspektiv, ddr personer med autism
och utvecklingsstorning ses som fullviardiga medlemmar 1 samhillet. Ericsson (2002)
menar att personer med utvecklingsstorning dr klamda mellan de gamla varderingarna,
som handlar att ta hand om och vérda, och ett nytt synsitt som innebér att vildigt
manga ges mojlighet till att bestdimma Over sina egna liv.

Social inklusion

For personer med autism och utvecklingsstorning dr delaktighet inget entydigt tillstdnd
1 meningen att man antingen ar delaktig eller inte delaktig. Enligt Blomberg (2006)
kan delaktighet karaktériseras pa olika sitt inom olika verksamheter som skola, typ av
bostad, daglig verksamhet eller fritid. Inom skolan dr begreppen integrering och
segregering kdnda begrepp. Med integrering menas att skolan ska vara 6ppen for barn
frdn andra segregerade skolformer (Persson, 2001) som t.ex. sidrskola. Integreringens
motsats dr segregering, d.v.s. avskiljande och/eller sdrskiljande (Rabe & Hill, 2001).
Holmgqvist (1995) menar att integrering kan vara till kinsloméssig skada for ett barn
med autism om man inte fokuserar pa struktur och rutiner, d.v.s. faktorer som ska
stodja en vilorganiserad skoldag. Om det saknas tillfdllen till socialt samspel med
jamndriga dir eleven med autism kan vara med, kan man knappast kalla det
integrering utan snarare isolering. Holmqvist (1995) menar att skédl som talar for
utokad integrering av barn med autism &r att sociala och kommunikativa fardigheter
boOr trénas 1 sitt naturliga sammanhang for att barnet ldttare ska forstd meningen 1 att
anvinda dem. Darfor éar integration en mojlighet att se hur jamnariga barn utan
funktionshinder agerar 1 olika situationer. Enligt Holmqvist ar skél som talar mot en
integrering de knappa resurser som samhéllet kan erbjuda skolorna vid integrering.

Det ar enligt Batten (2005), representant for den engelska autismforeningen National
Autistic Society (NAS), viktigt att sdrskilja inklusion fran integration. Begreppet
integration kan for en elev med autism beskriva en situation dir han/hon ér placerad 1
en klass pd en vanlig skola utan nagon form av extra stdd. Eleven forvédntas kunna
anpassa sig till laroplan, klassrum och skolmiljon. For att inklusion ska uppnés, maste
pedagogiskt stod anpassas till barnets/elevens behov. Néir man placerar barn med
autism i vanliga skolor utan adekvat stdd 6kar man belastningen pa lararen. For barnet
innebér det en form av integration utan hjdlp med kommunikation och social trining
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och det kan 1 vérsta fall leda till utagerande och destruktivt beteende och sd
sméiningom till avstingning frin skolan. Detta dkar belastningen béde pa barnet och pé
barnets familj.

Social inklusion 1 boende kan innebéra egen bostad, att man har en kontaktperson och
att det finns en individuell plan som &r utformad efter den enskilde personens specifika
behov av stdd 1 boendet. Hinder kan enligt Blomberg (2006) vara kontroll, scheman
som styrs av gamla vanor, regler och rutiner. Social inklusion nér det géller daglig
verksamhet kan innebdra att man har ansvar for vissa arbetsuppgifter och att
versamheten bedrivs 1 mindre grupper med nérhet till stod av personal. De hinder som
kan finnas hir &r om man blir anpassad till kollektiva 16sningar och att det dé inte finns
nagra valmojligheter. Under fritid for barn och vuxna personer med autism kan social
inklusion innebdra att man far prova pa de aktiviteter som finns i samhéllet inom alla
relevanta omraden. Exkluderande inslag vad giller fritidsaktiviteter kan vara om man
endast erbjuds personalledda aktiviter.
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BAKGRUND

En gruppbostad for fem barn med autism och utvecklingsstdrning 6ppnades pd nyéaret
2000 1 en medelstor svensk kommun. Den nydppnade gruppbostaden var unik 1 sitt
slag p.g.a. att barnen vid inflyttningen endast var 10-11 &r gamla. Barnen hade
diagnosen autism och allvarlig utvecklingsstorning och samtliga hade svarhanterliga
beteendeproblem, vilket innebar att de aldrig kunde ldmnas ensamma. Den nya
gruppbostaden var ett resultat av samverkan mellan barnens fordldrar och kommunens
omsorgsforvaltning. Fordldrarna var delaktiga 1 den praktiska planeringen i
gruppbostaden, men ocksd i beslutet om anstillningen av forestdndare och Ovrig
personal. I personalgruppen som anstilldes fanns sex kvinnor och fyra médn med
variation 1 alder och utbildning. De flesta hade flera ars erfarenhet av att arbeta med
personer med autism. Initialt fick personalgruppen i det nyoppnade gruppboendet ta
del av en tredagars kurs rorande den pedagogik som ingar i TEACCH-modellen. De
fick ocksé tid avsatt att ldra kdnna varandra och att genomfora den vél forberedda
planering det innebar att varje barn successivt skolades in och sd smaningom flyttade
in 1 gruppbostaden.

Denna avhandling innefattar intervjuer med fordldrarna och syskonen innan de fem
barnen flyttade, samt med forédldrarna tva ar senare. Dessutom genomfordes intervjuer
med personalen som arbetade med de fem barnen i den nydppnade gruppbostaden.
Intervjuerna genomfordes vid tva tillfdllen, forst ndr personalen arbetat ett ar och
darefter nir personalen arbetat fyra ar i gruppbostaden. I avhandlingen ingar ockséd en
enkétstudie som undersoker arbetsklimatet 1 58 gruppbostdder for vuxna med autism.

Avsikten med de olika studierna var att soka kunskap om erfarenheter och upplevelser
av att vara syskon och foréldrar till ett barn med autism och utvecklingsstérning, vad
som leder fram till beslutet att ska en plats i en gruppbostad for sitt barn och vad det
innebér for fordldrar att deras barn flyttat och inte lingre bor kvar i familjen. Avsikten
var ocksé att f4 mera kunskap om hur det dr att arbeta i en gruppbostad f6r barn med
autism samt hur arbetsklimatet ar i gruppbostider for vuxna med autism.
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SYFTE

Overgripande syfte med studien var att beskriva en grupp forildrars och syskons
erfarenheter av att leva med ett barn med autism och begévningshandikapp i hemmet
och erfarenheten av att barnet flyttat till ett gruppboende. Syftet var ocksa att beskriva
personalens erfarenheter av att arbeta med dessa barn pa det nydppnade gruppboendet
samt att undersoka arbetsklimatet for personal som arbetar i gruppboenden f6r vuxna
med autism.

Studie I: Syftet var att beskriva en grupp fordldrars upplevelse av att ha ett barn med
autism och begavningshandikapp boende hemma och deras upplevelser och
erfarenheter tva ar senare nér barnet bodde 1 en gruppbostad.

Studie II: Syftet var att beskriva syskonens upplevelse av att ha en bror eller syster
med autism och begévningshandikapp.

Studie III: Syftet var att beskriva personalens erfarenheter av att arbeta med en grupp
barn med autism och begavningshandikapp i en nystartad gruppbostad, niar de arbetat

dar en kortare tid (ett ar) samt nér de arbetat dér en lite ldnge tid (fyra ar).

Studie IV: Syftet var att 6ka kunskapen om arbetsklimatet 1 gruppbostidder for vuxna
personer med autism.
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METOD

Teoretisk ram for avhandlingsarbetet

Van Manen (1997) har pd en teoretisk och metodologisk niva integrerat Husserls
(2004) fenomenologiska teori och Gadamers (1999) hermeneutik. Fenomenologin som
kvalitativ forskningsansats vill finga och beskriva “livsvdrlden” (Van Manen, 1997;
Dahlberg, Drew & Nystrom, 2001). Livsvérlden, enligt Husserl, dr vérlden som vi
uppfattar den och som innefattar upplevelsen av den dagliga oreflekterade vardagen,
vara minnen och forviantningar om framtiden. Att forsoka forstd fordldrars (Studie 1),
syskons (Studie II) och personals (Studie III) upplevelser och erfarenheter innebér ett
bejakande av ménniskors livsvérld (Bengtsson, 1998,1999).

Pejlert (2001) har anvént en hermeneutisk fenomenologisk metod 1 sin studie som
belyser hur det &ar att vara fordldrar till vuxna barn med svara psykiska
funktionshinder. Att nirma sig syskons, barns och unga personers perspektiv med
utgangspunkt 1 livsvérldsfenomenologi forutsétter enligt Merleau-Ponty (1962) ett
mote, eller en interaktion. Trots detta mote kan vi inte fullt ut forsta andra méanniskor,
det finns alltid nagot kvar hos den andre som vi inte kan fa tillgdng till (Merleau-
Ponty, 1962). Vara mojligheter att fullt ut forstd barns perspektiv, intentioner och
uttryck for mening ar alltsé begridnsade och den kunskap som véaxer fram ar darfor inte
fullstindig. Motet, samtalet med barnet, krdver en nérhet i fysisk och psykisk
bemirkelse. Gadamer (1999) talar om att forskaren gar 1 dialog med de méanskliga
varldar som hon studerar. Samtal med barn maste ske pa barnets vilkor och forskarens
fokus ska vara néra barnets horisont. Det kan innebéra att man forsoker forsta barns
olika uttryck genom att vara kroppsligt nira, forsoka se det barnet ser och forsoka
forsta barnets olika uttryck for deras livsvérld dir ocksé forskaren ér en del.

Husserl vidareutvecklade en intentionsteori som innebér att ménniskor soker mening
och innebord (Dahlberg m.fl., 2001). Med detta som utgangspunkt studerades ocksa
personalens erfarenheter och upplevelser. Att ha sin arbetsplats 1 en gruppbostad for
personer med autism kan ur ett livsvarldsperspektiv innebédra att man betonar den
boendes upplevelseviérld och vardagsvérld (Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud &
Fagerberg, 2003) och dr Oppen och foljsam. Ibland dr anhorigas kénsla av utsatthet
storre dn kinslan hos personen med ett psykiskt funktionshinder (Pejlert, 2001), vilket
kan leda till att personalen ocksa virnar mycket om de anhoriga. Om samvaron med
dem som bor i gruppboendet priglas av intresse och Oppenhet leder detta till att
personal och boende ldttare kan ldara kinna varandra. Detta stirker de boendes
vilbefinnande och kan formedla mening och kunskap for personalen (Dahlberg m.fl.,
2003).

Hermeneutiken som tolkningens konst dr lika gammal som skriften och Gadamers
hermeneutik forhaller sig primirt till sprakliga fenomen. Spraket spelar en central roll
for mianniskans existens 1 virlden. Genom spréket formér méanniskan sdga nagot om de
olika varanden som finns 1 virlden pa det sdtt som hon finner att de finns till for henne.
Enligt Gadamer (1999) dr ménniskan alltid bunden till sin historicitet, d.v.s. till den
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kultur och det sammanhang hon befinner sig i. Han menade att man darfor aldrig helt
kan frigora sig fran sin forforstéelse, d.v.s sina forestdllningar som &r grundade pa
tidigare erfarenheter och upplevelser. Man kan ddremot Oppet redovisa sin
forforstaelse som en bakgrund till sina tolkningar. Gadamer menade att hermeneutiken
ar en objektiv verksamhet dir betydelsen alltid finns utanfor observatoren: uppgiften
som uttolkare ar att lamna sig sjdlv och gid in i ett gemensamt kollektivt
betydelsesammanhang. I den kvalitativa forskningen kan flera forskare komma
samman 1 en “hermeneutisk konversation” (Van Manen, 1997, p.100) i syfte att nd en
gemensam tolkning av den djupare inneborden i texten. Nér flera forskare, som deltar i
en analys, uppnar en gemensam tolkning kallas detta for ’horisontsammansmaltning”
och utgor grunden for forstaelsen av texten (Gadamer, 1999) och av fenomenet 1 fraga.

I studie III belystes inte bara den enskildes livsvérld (erfarenheter och upplevelser)
utan ocksd de olika grupper som sd smaningom uppstod utifran olika erfarenheter i
arbetssituationen. Studien av grupperna inspirerades av Bion’s modell f6r gruppers
funktion (Bion, 1959) och hans teori om affekter (Billow, 2003), som existerar i
kénsloméssiga relationer. Dessa tre omrdden ir: kérlek, hat och kunnande-kunskap.
Bion’s modeller f6r gruppers funktion bestér av:

Arbetsgruppen, som kinnetecknas av att gruppen har en konkret uppgift och upptriader
pa ett alltigenom fOrnuftigt sétt. Man samarbetar i gruppen och alla ses som
sjalvstindiga och fria individer. Man sdker ny kunskap och ldr sig genom sina
erfarenheter. Bion menar att den rena arbetsgruppen inte alltid bestér, det dr en utopi.
Istillet menar han att det i det funktionella sidttet att fungera uppstar
grundantagandegrupper som gor att gruppen istillet for som tidigare, borjar bete sig
som om ett visst forhallande foreligger. Dessa grundantagandegrupper ar:
Beroendegruppen kiannetecknas av att gruppens mal &r att uppnd trygghet genom en
individ, ledaren. Ledaren dr den person som ska skydda och stddja dvriga 1 gruppen.
Parbildningsgruppen, hiar ar mélsittningen att fi fram ett ledarskap. Detta ska uppnas
genom att ett par bildas 1 gruppen, och utses till ledare. Resten av gruppen har stor tillit
till paret och har stora forhoppningar pa dem.

Kamp/flyktgruppen kénnetecknas av att gruppen bekédmpar nigon eller ndgot. Behovet
av en stark och sjdlvuppoffrande ledare dr mycket stort. Om det saknas en ledare eller
om kampen misslyckas, 6vergar kampen i flykt fran gruppen.

En grupp kan ocksa pendla mellan de olika grundantagandegrupperna. Arbetsgruppen
kan fungera effektivt och rationellt om Overgangen till grundantagandegrupper sker
tillféllet och om de anvénds utifran arbetsgruppens behov.

Design

Studie I har en hermeneutisk fenomenologisk ansats. Datainsamlingen har skett genom
personliga intervjuer med de 10 fordldrar vars barn med autism och
utvecklingsstorning flyttade hemifran till ett gruppboende. Intervjuerna fokuserade pa
erfarenheten av att vara fordlder till och leva med barn med autism och
begévningshandikapp. Samtliga intervjuer genomfordes av forfattaren i neutrala men
for fordldrarna vilkidnda lokaler (den kommunala omsorgsforvaltningen). Intervjuer
med fordldrarna genomfordes vid tvd olika tillfillen. Forsta intervju-tillfallet
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genomfordes infor att deras barn skulle flytta till det nydppnade gruppboendet.
Fordldrarna intervjuades da tillsammans som fordldrapar. Andra intervjun
genomfordes cirka tva &r senare, dd med fordldrarna individuellt. Fokus var da pé
erfarenheter av att barnet till stor del vistades utanféor hemmet. Intervjuerna tog cirka
en till en och en halv timma.

Aven studie II har en kvalitativ ansats. Datainsamlingen bestod av personliga
intervjuer med samtliga fjorton syskon till barnen med autism. Via fordldrarna, som
forfattaren triaffat i samband med tidigare intervjuer, blev syskonen tillfrdgade om de
ville delta 1 en studie som syftade till att undersoka syskons erfarenheter av att ha en
bror eller syster med autism och utvecklingsstorning. Syskonen, som var mellan 5 och
29 &r gamla, fick sjdlva bestimma om intervjuerna skulle genomf6ras 1 neutrala, men
kdnda lokaler (kommunens omsorgsforvaltning) eller 1 deras hem (vilket 3 syskon
tackade ja till). De syskon som var under femton &r erbjods att ha en familjemedlem
med sig, och detta valde ett forskolebarn och en tonaring som hade ett dldre syskon
med sig i samtalsrummet under intervjun. De syskon som var under femton ar och som
inte intervjuades i hemmet hade sillskap av en fordlder till och fran intervjulokalen.
Syskonen blev forst informerade om forskarens allmédnna intresse av syskons
erfarenheter av att ha en bror eller syster med autism och sedan fick syskonen
mojligheter att sjédlva stélla fragor. Forst darefter paborjades intervjun med fragan: Kan
du berdtta nagot om hur det dr att ha en bror/ syster med autism? Intervjuerna med de
yngre syskonen tog en halv till en timma, med de éldre en till en och en halv timma.

Studie III har en hermenutisk fenomenologisk (Van Manen, 1997) ansats.
Datainsamlingen har bestétt intervjuer med personal pa ett nydoppnat gruppboende for
barn med autism. Intervjuerna genomfordes vid tva olika tillfdllen, dels ett ar efter att
gruppboendet oppnat, dels nédr verksamheten varit igdng i fyra &r. Vid forsta intervju-
tillfallet genomfordes individuella intervjuer med de 10 personer som anstilldes i
gruppboendet, vid andra intervjutillfillet genomfordes intervjuer 1 fokusgrupper.
Pesonalen delades dé in i olika grupper utifran olika erfarenheter, och dérmed olika
fokus som skulle belysas. Dessa var: Personal som arbetade kvar i gruppbostaden efter
fyra ar; Personal som hade slutat samt Personal som var nyanstilld. Intervjuernas
fokus var personalens erfarenheter av att arbeta med barnen med autism och
begavningshandikapp. Intervjuerna och analysen av de ordagrant utskrivna
intervjuerna skedde med inspiration frdn Van Manen (1997).

Studie IV dr en deskriptiv tvérsnittsstudie med komparativ design. Datainsamlingen
har skett med hjélp av tva olika frageformular: Atmosfiren pa arbetsplatsen, Creative
Climate Questionnaire (CCQ), som maiter upplevelse av arbetsklimatet (Ekvall, 1996)
och Kdnsla av sammanhang, Sense of coherence Scale (SOC), som é&r en individuell
faktor som bidrar till motstdndskraft mot stress (Antonovsky, 1987). I studien deltog
152 personal frdn 58 olika svenska gruppbostider for vuxna personer med autism.
Samtliga deltagare 1 studien var kontaktpersoner for en eller flera personer med autism
som bodde i1 gruppbostaden. Gruppbostidderna hade tvé olika inriktningar, 57 deltagare
1 studien arbetade 1 en gruppbostad som endast hade funktionen av att vara bostad, 78
deltagare arbetade 1 en gruppbostad som dessutom hade daglig verksamhet.

35



En oversikt Over design, syfte, deltagare, datainsamling, analyser och status 1
avhandlingens delstudier ges 1 Tabell 1.

Tabell 1.Delstudiernas design, syfte, deltagare, datainsamling, analyser och status

Design Syfte Deltagare Data- Analyser Status
insamling
Hermeneutisk ~ Foréldrars 10 fordldrar Narrativa Hermeneutisk ~ Publicerad
fenomenologisk erfarenheter av intervjuer fenomenologisk 1 Autism
) barn med 2006
Studie I autism vol 10
Kvalitativ Syskons 14 syskon Narrativa Kvalitativ Accepterad
innehdllsanalys erfarenheter intervjuer innehdllsanalys Pediatric
. av att ha en bror Nursing
Studie II eller syster
med autism I press
Hermeneutisk ~ Personalens 10 personal ~ Narrativa Hermeneutisk  Insédnd
fenomenologisk erfarenheter av intervjuer, fenomenologisk for
) att arbeta med publicering
Studie 111 barn med fokus-
autism grupp.
intervjuer
Kvantitativ Arbetsklimati 152 personal Enkéter  Deskriptivoch Manuskript
. gruppbostider CCQ och komparativ
Studie IV for vuxna med SOC statistik
autism
Datainsamling
Intervjuer

Forskningsintervjuer dr samtal om den ménskliga livsvérlden (Husserl, 2004, Dahlberg

m.fl., 2001). Avsikten &r att finga meningen, den djupare innebdrden 1 den levda

erfarenheten (Dahlberg m.fl., 2003, Van Manen, 1997). Intervjuerna syftade till att fa
narrativ, erfarenhetsbaserad information for att kunna undersoka och forsoka forsta.
Samtidigt ska forskaren enligt Van Manen (1997, sid 100) skapa en relation till den
som intervjuas for att kunna f& ta del av meningen, den djupare innebdrden i den
intervjuades erfarenheter. Mot denna bakgrund genomfordes samtliga individuella
intervjuer som ett Oppet samtal dir forskaren forsokte skapa ett utrymme som byggde
pa respekt och pa balans mellan ndrhet och avstdnd. Intervjuerna inleddes med en

information om det fenomen som skulle studeras. Dérefter paborjades intervjun med
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en Oppen fraga: Kan du berdtta hur det dr att ha ett barn med autism? (Studie 1)
Diérefter var forskarens roll att hélla fokus med hjilp av Oppna fragor som, Vilka
kénslor vdckte det inom dig? Ndr hdnde det hdr, kan du berdtta om den dagen?; Vilka
konsekvenser har det fdtt for dig? Mélet med intervjuerna var att mojliggora for den
intervjuade att formulera sig i en s& fullédig och méngfacetterad berittelse som
mojligt. I de individuella intervjuerna med personalen som arbetade 1 gruppbostaden
(Studie 1) stilldes fragor som: Vad uppfattar du som stimulerande och positivt pd din
arbetsplats? Vad dr anstrdangande eller svdart? Kan du berditta lite om din relation till
barnen. Hur uppfattar du arbetsklimatet pd din arbetsplats? Blir du utsatt for vald?

Deltagarna 1 Studie II var samtliga syskon till barnen med autism. Hilften av dem var
yngre dn 15 ar. Nir man som forskare intervjuar unga, sdvil som vuxna, om deras
upplevelse av ett speciellt fenomen, dr ambitionen att komma s& nédra den levda
erfarenheten som mojligt. For att underlétta, speciellt for yngre barn att berdtta om sina
erfarenheter, dr det till hjdlp att som intervjuande forskare vara mycket konkret (Van
Manen, 1997, sid 67). Darfor bad forskaren syskonen att tinka pa, beritta om ett
tillfille da syskonet och barnet med autism gjorde ndgot trevligt tillsammans.
Forskaren frdgade ocksa om en situation da t.ex. fordldrarna inte hade sa mycket tid
for syskonet. En hdndelse efterfrigades ocksd, om det hade hént att syskonet blivit
radd for sin bror som har autism eller en person, vem 1 skolan vet att du har ett syskon
som har autism? Dessutom anvindes fragan om en dag dé syskonet undrade vad
autism ar for ndgot? Niar barnen hade beskrivit en konkret situation, belystes hela
situationen till fullo med hjilp av fragor som uppstod efterhand.

Intervjuer 1 fokusgrupper dr en metod inom kvalitativ forskning (Kreuger, 1994).
Syftet ar att skaffa data fran ett forutbestdmt och begrénsat antal personer som bildar
en grupp pa grund av att de samtliga har en speciell relation till ett &mne eller
forskningsomrdde. 1 Studie III genomfordes intervjuer i1 fokusgrupper med personal
efter att gruppboendet varit verksamt 1 fyra dr. Valet av intervjumetod styrdes av att
personalgruppen inte lingre var intakt. De flesta var kvar, men flera hade ldmnat
arbetet och andra hade tillkommit. Fordelen med intervjuerna 1 de olika
fokusgrupperna var att deltagarna fick mgjlighet att reflektera over sina upplevelser 1
relation till kollegorna som delade deras erfarenheter. Detta ledde till att man kunde bli
tydligare 1 sin uppfattning och beskrivning av sina erfarenheter. Det kunde ocksa bli
tydligt hur deltagarna 1 gruppen paverkades av varandra, vilket kunde uppfattas som
att deras uppfattningar inte var sd forankrade. I fokusgrupp-intervjuerna (studie III)
anvdndes en intervjuguide som en naturlig ram (Kreuger, 1994). Intervjun inleddes
med en Oppningsfriga: Jag foresldr att vi inleder samtalet med att vi presenterar oss
med namn och yrke 1 syfte att stimulera samtliga till aktivt deltagande. Déarefter foljde
introduktionsfrdgan som tog upp &mnet som var fokus for respektive grupp. Enligt
forfattaren (1994) ar syftet hiar att 6ppna upp for samtal och interaktion mellan
deltagarna. Dérefter foljde nyckelfragorna som berérde &mnet pa ett djupare och
bredare sétt, samtliga inledda med 6ppna fragor (Hur, nidr, vad o.s.v.). Frdgorna var
forberedda och stélldes utifrdin den gemensamma erfarenheten som medlemmarna i
gruppen hade: Hur har det varit att arbeta med barnen hdr i gruppboendet de hdr fyra
dren? Hur har arbetsklimatet varit? Hur kom ni fram till beslutet att ni inte ville arbeta
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har ldngre? Vilka erfarenheter har ni som nyanstdillda? Vad kan ni berdtta om er
relation till barnens fordldrar?Finns det ndgot i er arbetssituation som ni vill
utveckla? Avslutningsvis stilldes en sammanfattande frdga om vad som var viktigast
av det som framkommit. Direfter sammanfattade forfattaren och kontrollerade att
denna Overensstimde med gruppens uppfattning. Intervjutiderna med grupperna var
planerade till maximalt tva timmar och tog drygt en och en halv timma.

Instrument

Datainsamling for att studera arbetsklimatet i svenska gruppbostider for vuxna
personer med autism bestod av frageformuldret Atmosfdiren pa arbetsplatsen (Creative
Climate Questionnaire, CCQ) som dr utarbetat av Goran Ekvall (1996). Formuldret
innehaller 50 pastdenden som deltagaren ska ta stillning till pa en fyrgradig skala, frén
0 = stimmer inte alls, till 3 = stimmer i hog grad. Pastdendena &r kopplade till
organisationens/arbetsplatsens formaga till f6randring och fornyelse. Skalan innehéller
tio dimensioner med fem frigor inom varje: 1. Medarbetarnas engagemang i och
kinslor for verksamheten och dess malséttning, 2. Den sjdlvstdndighet i arbetet som
méanniskor pd arbetsplatsen har, 3. Det sitt pa vilket nya idéer blir bemétta, 4. Den
kénsloméssiga trygghet som finns mellan medarbetare, 5. Den dynamik som finns pa
arbetsplatsen, 6. Lekfullhet/humor pa arbetsplatsen, 7. Forekomst av olika synpunkter
och ideer som diskuteras, 8. Forekomst av personliga kidnslomédssiga spanningar och
konflikter, 9. Arbetsplatsens bendgenhet att prova ndgot nytt, ta risker, 10. Tid som fér
tas till att utarbeta och genomfora nya idéer. Hogre virde indikerar ett kreativt
arbetsklimat forutom i dimensionen “Forkomst av personliga konflikter”. Medelvédrden
for svenska arbetsplatser visar 0,88 for dimensionen “konflikter” och 1.90 for Gvriga
(Ekvall, 1996).

En samstdmmighet i utfallet mellan de olika frdgorna i enkéten som tar upp samma
fenomen, intern konsistens, har undersokts med hjidlp av Crohnbachs alpha. En
tillfredsstédllande samstmmighet har demonstrerats 1 flera studier > 0,80 (Laurer, 1994;
Talbot, Cooper & Barrow, 1992.). Kriterievaliditeten, d.v.s. att det varit relevant att
mita arbetsklimatet i personalstudien (Studie 1V) stirks bl.a. av resultaten frin
Jonsson, Lugn & Rexeds (2003) studie som uppvisar samband mellan arbetsklimat pa
arbetsplatsen och upplevd hélsa hos personalen. En svensk studie (Norberg, Hellzén,
Sandman & Asplund, 2002) har maétt arbetsklimat pa vardavdelningar for patienter
med demenssjukdomer. I resultatet framkommer att personalen som arbetar pa en
avdelning med hogre skattat arbetsklimat, 4gnar mera tid &t sina patienter.

Det andra frageformuldret Sence of Coherence Scale (SOC) kallas pa svenska Kdnsla
av sammanhang (KASAM). Begreppet Sence of Coherence liksom sjidlvskattnings-
formuléret dr utvecklade av Aaron Antonovsky (1987) i syfte att belysa hur méanniskor
hanterar sina liv trots hog belastning av stress. Enligt forfattaren bor KASAM
betraktas som en stabil, varaktig och generell héllning till varlden som utmérker en
person genom hela vuxenlivet, sdvida det inte sker genomgripande och bestaende
fordndringar 1 hans eller hennes livssituation. En mojlighet att &stadkomma en
planmadssig fordndring torde gélla alla former av terapi som frdmjar en varaktig och
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konsekvent forandring av ménniskors reella livserfarenheter (Antonovsky, 1987, sid.
155-158). Frageformuldret innehaller 29 pdstdenden som deltagaren ska ta stéllning till
pa en sjugradig Likert- skala. Skalan innefattar de tre olika komponenterna:
Meningsfullhet, Hanterbarhet och Begriplighet. M§jliga poing stracker sig frén 29-
203. Medelvarden for svenska vuxna ar ca 150 (Hansson & Cederblad, 1995).

Antonovsky menade att ju hogre poang en individ uppnar pda KASAM, desto starkare
kénsla av sammanhang och dirmed storre forméga att mota och hantera stress 1 det
dagliga livet (Antonovsky, 1987). Detta var ursprunget till valet av frageformuldr for
att soka kunskap om relevanta individuella faktorer hos personalen (Studie 1V). Feldt,
Kinnunen & Mauro (2000) menar att ju hogre poiang pa KASAM, desto battre hilsa
har personalen, men ocksé béttre formdga att undvika stress och ddrmed forebygga
overbelastning/utbrandhet.  Eriksson och Lindstrom (2006) har gjort en
sammanstéllning av studier dir KASAM anvénts. Forfattarna menar att instrumentet
som anvands “worldwide” tycks vara ett tillforlitligt, reliabelt instrument som kan
anvindas 1 olika kulturer. Man bedomer ocksé att det har hog validitet, att det méter
ménniskors formaga att mota och hantera stress med bibehallen hélsa.
Samstdmmigheten 1 utfallet mellan de olika frigorna som tas upp 1 KASAM har visats
vara tillfredsstéllande. I en svensk populationsstudie med 145 deltagare presenterades
ett alpha varde péd 0,77 (Langius & Bjorvell, 1993).

Datanalys

Analysen av de ordagrant utskrivna intervjuerna séavil med fordldrar (studie I) som
med personal pd gruppboendet for barn med autism (studie III) har skett inspirerat av
den ansats som Van Manen (1997) beskriver och som innebdr att alla erfarenheter och
upplevelser som beridttats och skrivits ned &r ldmpliga kéllor att anvénda for att
avticka och synliggora tematiska aspekter av det fenomen som beskrivs. For att gora
detta mojligt kan man fréga sig foljande: Vilka fraser 1 den hér texten kan fanga den
essentiella meningen eller centrala innebodrden 1 texten som helhet?

Metoden som anvédndes for att analysera de ordagrant utskrivna texterna fran
intervjuerna med syskonen (Studie II) var inspirerad av kvalitativ innehdllsanalys
(Burnard, 1991, 1996). Metoden bestar av olika steg i tolkningen av texten som
inleddes med en genomlidsning med sokande efter allmédnna teman som kunde
representera den intervjuades livssituation. Darefter skedde ytterliga genomlésningar
av texten samt diskussioner med medforskaren och sd sméningom framkom ett antal
subkategorier. De subkategorier som hade ett liknande innehall grupperades och
bildade slutligen en mindre grupp kategorier som representerade olika aspekter av de
intervjuades upplevelser och erfarenheter.
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Tabell 2. Lista over subkategorier och kategorier

Subkategorier Kategorier

“Passa” honom. Mina fordldrar behover vila Ta ansvar pa ett bradmoget sitt
Nér han ar rddd, tycker jag synd om honom Tycka synd om sin bror/syster med
Nér jag tdnker pa hans framtid, sa tycker jag autism

synd om honom

Han ylar for mycket, det dr hogt och han slutar Bli utsatt for skrimmande avvikande
aldrig. Han kladdar med bajs pé sig och i soffan ~ beteende

Ibland river han mig “och sént” Fysiskt véald 1 familjen ledde till kdnslor
Han skriker och sparkas och sldss och det gor av otrygghet
ont. Han slog mig 1 huvudet med en "bakrulle”

For den statistiska analysen av sjilvsvarsformuldren Atmosfdren pd arbetsplatsen och
Kdnsla av sammanhang anviandes SPSS.(2001). Forutom deskriptiv statistik rérande
personalens alder, kon, allmén utbildningsbakgrund, specifik utbildning 1 autism och
typ av arbetsplats, genomfordes provningar av skillnader mellan grupper av personal.
For kvantitativa variabler som beddmdes vara normalfordelade (alder och Kdnsla av
sammanhang) anvandes Student’s t-test, och for variabler som inte bedomdes vara
normalfordelade (Atmosfdren pd arbetsplatsen) anvindes Mann-Whitney U-test.
Spearman’s rho anvindes for att analysera samvariation mellan podngen for de tva
instrumenten.

For att studera mdjliga associationer mellan bakgrundsfaktorer och lag skattning av
arbetsklimatet skapades en variabel vilken delade in personalen i de 25% som skattade
lagst pd arbetsklimatformuléret och 6vriga.
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ETISKA OVERVAGANDEN

Personer med autism och utvecklingsstorning kan ha svara beteendestorningar med
valdsamt, for omgivningen skadligt beteende och dven sjdlvskadande beteende. Att
vara syskon, fordlder och personal kan innebédra att man 1 vardagen blir utsatt for
psykisk stress och fysiskt vald. Forskaren som i samband med intervjuer tar del av
denna information utan att ha som uppgift att paverka situationen i det enskilda fallet
stélls infor ett etiskt dilemma. Forhoppningen ér att studien ska leda till férandringar
till det béttre badde for familjer som &r drabbade och dr i stort behov av stéd och
avlastning, och for personalen vars behov kan uppméirksammas mera. Ytterligare ett
dilemma é&r det ringa antal personer som ingar 1 delstudie I, II och III (10 fordldrar, 14
syskon samt 10 personal pd gruppboendet). Héar har sekretesskyddet blivit ett hinder
for att beskriva vissa enstaka ovanliga erfarenheter.

I enlighet med Helsingforsdeklarationen (World Medical Association Declaration of
Helsinki, 1996) har studien genomgitt etisk provning och blivit godkind av
forskningsetisk kommitte inom Medicinska fakulteten vid Lunds universitet (LU 304-
99). Kravet pa informerat samtycke for samtliga deltagare 1 studierna har uppfylits.
Samtliga deltagare fick information, syskonen via sina fordldrar, som ocksa tog ansvar
for att de unga forstod informationen. De yngre syskonen ldmnade sitt informerade
samtycke via fordldrarna. De dldre syskonen samtyckte genom att de efter att ha fatt
forfattarens telefonnummer av fordldrarna, sjilva ringde upp for bokning av tid och
plats for intervjun. Samtliga fick ockséd information om att det var frivilligt att delta
och att de fick avbryta deltagandet om och nir de ville.

Angéende avvigningen mellan risker och nytta, dr en forskningsaktivitet alltid ndgon
form av intréng i1 deltagarnas privatliv. I detta fall, speciellt for fordldrar och syskon,
dir intervjuer med barn kan aktualisera forhoppningar om fordndringar och
forbattringar som inte uppfylls. Bedomningen har har dock varit att vuxna inte kunde
ersitta de unga i syskonstudien. Nyttan av 6kad kunskap om syskons upplevelser och
erfarenheter overvigde och pé sikt kan kunskapen leda till forbattringar for dem och
deras familjer. Nyttan kan ocksa ur en samhillelig aspekt vara att 6kad kunskap om
familjers och personals situation underlédttar for huvudmin (kommuner) att planera
mera langsiktigt och behovsanpassat. Manga vuxna, bade fordldrar och personal, har
uttryckt sig positivt och upplevt att det pa sikt d&r meningsfullt att delta 1 studier som
syftar till att deras situation uppmérksammas och dirmed kan forbéttras.
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RESULTAT

Resultatet fran de olika delstudierna sammanfattas i relation till studiernas olika syften
1 denna avhandling (Studie I-1V).

Studie l. Foraldrars erfarenheter

De forsta intervjuerna med de fem fordldraparen genomfordes innan deras barn med
autism och utvecklingsstorning flyttade till gruppboendet. 1 textmaterialet fran dessa
intervjuer identifierades foljande sex teman:

Sorg 6ver att inte fa ett barn som var friskt och normalt utvecklat.

Négra forédldrar beskrev att de redan nér barnet var nyfott upplevde och tankte att det
var nagot som var fel, och dessa tankar ledde till skuldkénslor. Flera fordldrar
upplevde sorg och forlust som ndgot permanent, men kédnslan kunde isoleras nér barnet
inte var hemma och nir fordldrarna hade nagon form av avlastning. Sorgen okade i
situationer dé fordldrarna inte kunde kontrollera sitt barns avvikande beteende.
Attityderna mot andra personer som har problem hade fordndrat

Flera av fordldrarna upplevde att de sedan de sjdlva fétt ett barn med funktionshinder,
hade de blivit mera toleranta mot andra manniskor. En fordlder uttryckte det hiar som
en upplevelse av egen personlig mognad som f6ljd av att vara forélder till ett barn med
autism.

Ibland var barnets avvikande beteende omdjligt att kontrollera.

Fordldrarna hade fatt ett barn som stindig krdvde tillsyn. Ibland betedde sig barnet
avvikande gentemot andra personer och ibland véldsamt gentemot familjemedlemmar.
Nér det hénde, upplevde fordldrarna att de hade behov av professionell hjélp. De
upplevde stark stress pga att de stindigt maste vara uppméirksamma pa barnets
beteende, och kénde sig ibland maktlésa och uppgivna.

Total utmattning.

Négra av barnen led av svara somnstorningar. De sov endast ett par timmar per natt
och var Overaktiva under dagen. Fordldrarna till dessa barn led av allvarliga stress-
reaktioner 1 form av utmattning, depressiva besvér, kidnslor av att ha tappat kontrollen
over sitt liv och kognitiva symtom som bekymmer med bl.a. minne.

Social isolering.

Fordldrarna hade ett barn med avvikande, 6veraktivt och impulsivt beteeende och
ddrmed en svar hemsituation. Situationen blev ofta védrre om familjen vistades utanfor
hemmet i en milj6 som barnet inte var van vid. P4 grund av detta valde oftast
fordldrarna att stanna hemma, vilket s& smaningom ledde till att familjen blev mer och
mer isolerad.

Syskonen paverkades negativt.

Fordldrarna upplevde att det avvikande och ibland vadldsamma beteendet hos barnet
med autism pédverkade syskonen pa olika sétt. Fordldrarna blev ledsna nédr barnets
valdsamma beteende ledde till att syskonen drog sig undan, blev slagna eller fick sina
saker forstorda. I flera familjer tog syskonen aldrig med sig kamrater hem. I nagra
familjer fanns det ingen tid 6ver for syskonen, och detta upplevdes som en ytterligare
stressfaktor av fordldrarna.
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Nya individuella intervjuer genomfordes med de tio fordldrarna tvad ér efter att deras
barn flyttat till gruppbostaden. Fyra av de fem barnen bodde 1 gruppboendet den mesta
av tiden, medan ett barn tillbringade ungefar lika mycket tid 1 gruppboendet som 1 sitt
fordldrahem. For det sistndmnda barnet anvidndes gruppbostaden mera som en
avlastning. Forédldrarna upplevde att det var tillrackligt stod for deras familj. Hur ofta
barnen var hemma hos sina familjer varierade fran tva timmar for ndgot barn upp till
tvd dagar per vecka for ett annat. Det fanns ocksd en variation 1 hur tryggt det
upplevdes av fordldrarna att ldmna sitt barn till personalen i gruppbostaden. Nir dessa
intervjuer genomfordes var ett fordldrapar tveksamma till om de skulle ha sitt barn
kvar. Fordldrarna upplevde att deras barn inte fick tillrackligt av de aktiviteter de
bedomde att deras barn var i behov av. I textmaterialet frin de individuella
intervjuerna med fordldrarna framkom sex teman:

Det var en befrielse for hela familjen ndr barnet flyttade till gruppbostaden.

Tva ar efter att barnet med autism flyttat, rapporterade fordldrarna att hela familjen
madde béttre. Tidigare hade fordldrarna upplevt sig utmattade, ndrmast utbrinda och
tveksamma till om de skulle orka mera. Nu tva &r senare kdnde sig fordldrarna riktigt
utvilade, och upplevde att detta var béttre for deras barn ocksa nir det kom hem pa
besok.

Upplevelsen av ett etiskt dilemma nér man ldmnar sitt barn till andra.

Flera fordldrar tvekade mycket ldnge innan de bestdimde sig for att 1dmna sitt barn och
hade daligt samvete for att de 14t andra ta hand om barnet. De upplevde det som ett
etiskt dilemma. Trots att de varit utmattade, att syskonen paverkats negativt och att de
inte hade kunnat gé bort och triffa goda vanner pa mycket linge, kiande de sig osdkra
pa om de handlat rétt.

Tillfredsstdllelse med gruppboendet och barnets positiva utveckling.

De flesta fordldrarna upplevde att deras barn hade det bra och hade utvecklats sedan
det flyttat hemifrdn. Detta var grunden for en positiv attityd gentemot gruppboendet.
Viktigt var ocksa deras upplevelse av att ha blivit vdl bemoétta och att personalen
arbetade pé ett pedagogiskt sédtt med deras barn.

Fordldrar som inte var nojda med gruppboendet.

Ett fordldrapar upplevde att deras barn inte ville aka tillbaka till gruppbostaden efter
att det varit hemma pa besok. Detta ledde till oro och éngslan for att barnet inte trivdes
eller hade det bra. En annan fordlder var missndjd Over att deras barn inte fick sa
mycket fysisk aktivitet som de 6nskade. De upplevde att de talat med personalen om
detta, men upplevde ingen forbéttring.

Delade erfarenheter med andra fordldrar.

Alla fordldrarna upplevde att fordldramotena som gruppboendet organiserade var
virdefulla. Det var dock en variation 1 fordldrarnas onskemal och behov av att triaffa
och dela sina erfarenheter med andra fordldrar och att fi triffa professionella.

Hopp infor framtiden

Samtliga fordldrar hade upplevt att deras barn hade utvecklats under de tvd ar som
gétt. De hoppades att deras barn skulle bli mera sjadlvstindigt och utveckla forméigan
att sysselsitta sig sjilvt ldngre stunder utan personal. De hade ocksd forhoppningar
infor barnets framtid 1 form av fortsatt skolgdng eller meningfullt arbete eller daglig
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verksamhet. Vad gillde gruppboendet hade de en Onskan om att det s& smaningom
kunde omvandlas till bostad for deras barn 4ven som vuxna.

Studie Il. Syskonens erfarenheter

Innehéllsanalysen av texterna fran de 14 intervjuerna bildade sju kategorier.

Att ta ansvar pd ett bradmoget sditt.

Syskonens upplevelse av ansvarskénsla for sin bror eller syster med autism varierade i
olika dldrar men ocksa mellan de olika familjerna. De flesta syskonen kénde ansvar
och en del av syskonen avlstade sina fordldrar i den dagliga tillsynen av barnet med
autism. Nagra dldre syskon kinde ocksad ett djupare ansvar infér framtiden, vilket
vickte kdnslor av sorg. Generellt kinde syskonen mera ansvar ju dldre de var. De blev
ocksd mera medvetna om belastningen och vardtyngden for forédldrarna.
Ansvarskédnslan hos syskonen tycktes generellt vixa ju édldre de blev. Syskonen
beskrev att de kinde att de hade en skyldighet att skydda sin bror eller syster fran att
skada sig sjdlv eller andra. Ibland tog syskonen pa sig ett fordldraansvar i syfte att
avlasta sina fordldrar. Ansvarskénslan var starkare 1 familjer med storre nidrhet mellan
fordldrar och barn.

Tycka synd om sin bror/syster med autism.

Syskonen beskrev att de tyckte synd om sin bror eller syster med autism nér de ténkte
pa vilket handikapp det &r att inte kunna forstd eller hantera de mest vardagliga
situationer 1 livet utan hjilp av andra. P4 grund av autism skulle deras bror eller syster
aldrig kunna vixa upp som en sjélvstindig person.

Bli utsatt for skrammande avvikande beteende.

Barnen med autism hade svara beteendeavvikelser, ibland med sjilvskadebeteende,
ibland med inslag av vald mot familjemedlemmarna. Syskonen beskrev detta som
skrimmande, obegripligt och ohanterligt nir det riktades mot dem sjdlva eller mot
nagon i familjen som inte kunde skydda sig. Ibland riktades det valdsamma beteendet
mot en speciell person och tycktes darfor vara medvetet provocerande. Det avvikande
beteendet kunde bestd av hoga och entoniga eller skrikande ljud, sparkar och slag,
kladd med avforing eller nagon som stiandigt kramar katten tills den skriker. Att som
syskon védxa upp 1 en familj och inte kunna kontrollera eller paverka skrammande
valdsamt beteende var sméartsamt, bade fysiskt och kénslomassigt.

Utvecklande av empati och forstdelse for barnet med autism

De flesta, ocksa de riktigt unga syskonen, hade en god empatisk forméga och en
genuin forstaelse och dirmed kunskap om varfor barnet med autism ibland 1 en normal
vardagssituation kunde reagera med ridsla eller frustration. Aldre syskon var mera
inriktade pa framtiden med erfarenheten och kunskapen om funktionshindret autism,
och att det for deras bror eller syster skulle innebéra en forlust av normalt ungdomsliv.
Det framkom att deras empatiutveckling ledde bade till en okad forstdelse och
hjilpsamhet.

Forhoppningar om att gruppboendet skulle leda till avlastning for familjen.

Nagra syskon utryckte en stark onskan om befrielse. Att barnet med autism skulle
flytta till ett gruppboende skulle innebdra en ldttnad och befrielse frén “passningen”,
den stindiga kontrollen och uppmaérksamheten, och leda till att resten av familjen fick
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lite tid Over for varandra. Yngre syskon beskrev att de skulle bli ”fria” nir barnet med
autism flyttade. De skulle inte heller ldngre bli utsatta for avvikande eller valdsamt
beteende. Aldre syskon tycktes tinka mera pé forildrarnas situation och tyckte det var
positivt att fordldrarna nu fick avlastning nir barnet med autism blev storre och
starkare. Nagra syskon sig ocksd fordelar for egen del, att fordldrarna nu framover
skulle ha mera tid 6ver for dem.

Fysiskt vald i familjen ledde till att syskon kinde sig otrygga och dngsliga hemma.
Barnets beteendestorningar med bl.a. fysiskt vald drabbade savil syskon, fordldrar
som husdjur. Det valdsamma beteendet var ofta impulsivt och okontrollerat och darfor
svart att hantera. | samband med dessa héndelser kunde ocksd barnet med autism bli
utsatt, genom att bli inldst ensam pd sitt rum eller bli luggad 1 haret av syskon och
fordldrar som inte kunde bryta det negativa beteendet hos barnet. Syskon kénde sig
krankta nir de blev utsatta for vald. Fordldrarna kunde inte alltid skydda syskonen,
som ibland blev skadade eller sdg en fordlder bli skadad. Fysiskt vald i1 familjen var
skrammande erfarenheter som ledde till att vissa syskon kdnde sig otrygga i sitt eget
hem.

Att ha en bror eller syster med autism pdaverkar kamratrelationer pa ett negativt sdtt.
De flesta syskonen tog aldrig hem sina kamrater nir barnet med autism var hemma.
Négra beskrev att orsaken var barnets valdsamma och destruktiva beteende. Andra,
speciellt yngre syskon forklarade att orsaken var att barnet med autism tog sd mycket
tid frn fordldrarna att det inte fanns tid 6ver for syskonen och deras kamrater. Nigra
syskon hade inga ndra vinner utan umgicks mest med varandra. Flera av syskonen
hade inte beréttat for ndgon alls att de hade ett syskon med autism.

Studie lll. Personalens erfarenheter av att arbeta med barnen
med autism.

Resultatet frdn studien har fokus pa personalens erfarenheter och upplevelser fran
arbetet med barnen 1 gruppbostaden. Resultatet presenteras 1 tre olika avsnitt:

1.Tre overgripande teman som forekommer 1 samtliga intervjuer.

2.Teman fran de individuella intervjuerna, efter ett ars arbete.

3.Teman fran intervjuerna i de olika fokusgrupperna, efter fyra érs arbete.

1. De tre 6vergripande teman karatdriserades av att de forekom pa flera olika stéllen 1
textmassan frdn samtliga analyserade intervjuer. Deras innebord var tydlig och
deltagarna sjdlva tycktes tillskriva dem stor betydelse. Under analysarbetet gjorde de
tre forfattarna oberoende av varandra samma tolkning.

Starkt engagemang.

Personalens hade ett starkt engagemang 1 barnen och 1 deras foridldrar, men det fanns
ocksa en mycket positiv och stodjande relation arbetskamrater emellan. Personalens
starka engagemang och empati var riktat bdde mot fordldrar och barn. I
personalgruppen fanns en professionell formaga att forstd fordldrarnas situation och att
balansera och hantera kidnslomissigt svara situationer. Man ville proritera fordldrarnas
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onskemal giéllande sina barn och utveckla boendet och dess verksamhet 1 syfte att
skapa en funktionell och stodjande milj6 for barnen.

Onskemdl om professionell arbetsledning.

Personalens upplevelser av brister i organisation, savdl som av professionellt stod,
handledning och fortbildning om autism ledde till besvikelse och missndje. Manga 1
personalgruppen var mycket ambitisa 1 sitt arbete med barnen trots att flera av dem
saknade formell utbildning 1 autism. Gemensamt var att de alla Onskade mera
utbildning och fortbildning. Nir gruppbostaden 6ppnade fanns stora resurser avsatta
for personalen, men efter ett par &r minskade resurserna avsevért och detta ledde till
besvikelse och missndje. Kinslorna riktades mot ledningen och man upplevde ocksa
brister som rorde struktur och arbetsledarekompetens.

Upplevelse av otrygghet pd arbetsplatsen.

Personalen upplevde stress av att stindig vara pa sin vakt och ha all uppmairksamhet
riktad mot barnen, som nu var 14-15 ér. Vid ett tillfille tog en tondring stryptag pa en
av personalen. Detta var en situation som upplevdes mycket skrammande och farlig.
Nér personalen senare gjorde en anmélan om hindelsen till arbetsledningen, upplevde
de att de istillet for att fa stod som de oOnskade, fick de kritik. Personalen beskrev
ytterligare tillfillen d& man varit ensam och inte kunde kontakta ndgon kollega, vilket
ledde till en kinsla av otrygghet pa arbetsplatsen. Bristen pa stdod och rddslan for att
ytterligare valdsamma och farliga situationer skulle uppstd nir barnen blev storre var
en orsak till att personal slutade sin anstéllning 1 gruppbostaden.

2. Teman frin de individuella intervjuerna med personalen om sina upplevelser och
erfarenheter genomfordes ndr de hade arbetat ett ar tillsammans i gruppbostaden.
Huvudtemat som sammanfattade de atta subteman var:

En djupt engagerad och kirleksfull arbetsgrupp hade bildats.

Utifrdn Bion’s teori om affekter som existerar 1 ménsliga relationer, framkom:

- Karleksfulla och positiva kdnslor fanns representerade 1 tolkningen av tre olika
subteman: Ett stodjande arbetsklimat, Personalens sympati for fordldrarna samt Det
starka engagemanget for barnen.

- Starka negativa kinslor fanns representerade 1 tolkningen av tre andra subteman:
Stress utlost av vdld, Ambivalenta kénslor gentemot arbetsledningen samt Tankar pa
att sluta.

- Kunskap och intresse fanns representerade 1 tolkningen av ytterligare tvd subteman:
Spénnande erfarenheter och Stark 6nskan om mera kunskap.
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En djupt engagerad och karleksfull arbetsgrupp hade bildats

Karleksfulla positiva kanslor kunskap Starkt negativa kanslor

Spannande erfarenheter
Stark 6nskan om mera kunskap

Engagemang for barnen Stress utlost av vald
Sympati for foraldrarna Ambivalens mot ledningen
Stodjande arbetsklimat Tankar p3 att sluta

Figur 4. Sammanfattning fran analysen nér personalen hade arbetat ett &r tillsammans.

3. Huvudtemat som sammanfattade de sju subteman frin intervjuerna med personalen
som hade arbetat fyra ar tillsammans var: Arbetsgruppen overgick till att bli en
“beroendegrupp”’ med onskan om en stark ledare, men behdll sina kdrleksfulla,
positiva kdanslor for barnen, fordildrarna och arbetskamraterna. Personalen upplevde
ett behov av en stark och kompetent arbetsledare (Bion, 1959). Av sin arbetsledare
onskade de mera fortbildning och stdd bade for sig sjdlva och for sina nya kollegor i
att hantera barnens valdsamma beteende. Nir stodet uteblev blev personalen besviken,
men fortsatte att stddja varandra och forbli engagerade i arbetet med barnen och deras
foréldrar.

Fran intervjuerna med personalen som ldmnat arbetsplatsen kondenserades
huvudtemat av fyra subteman: Delar av personalgruppen limnade arbetsplatsen pd
grund av att de saknade en stark ledare. Den engagerade arbetsgruppen som hade varit
mycket ambitids, blev successivt mer och mer besviken och missndjd med ledarskapet
pa arbetsplatsen. Detta Gverensstimmer med Bion’s, (1959) teori om arbetsgrupper
som saknar ledare. D4 Gvergar den vélfungerande arbetsgruppen till en grupp som
kdnnetecknas av att den bekdmpar nagot och ar i ett stort behov av en stark ledare. Om
det saknas en ledare eller om kampen misslyckas, overgdr kampen 1 flykt fran

gruppen.

Fem subteman fran intervjuerna med de nyanstdllda kondenserades till huvudtemat:
Den nya arbetsgruppen ville kdinna sig trygg med stod fran en kompetent ledare
Behovet av ett starkt ledarskap uppstod efterhand. De nyanstillda i personalengruppen
upplevde att det saknades struktur, stod och uppmirksamhet fran ledningen i
gruppbostaden. De nyanstéllda saknade ockséa stod fran ” de gamla” kollegorna som
hade arbetat fyra &r i gruppbostaden, och som hade mycket erfarenhet frén arbetet med
barnen. Att en arbetsgrupp inte fungerar utan dvergar i1 en “beroendegrupp” beror
enligt Bion (1959) pd att arbetsgruppens uppgifter och arbetsmetoder inte varit
tillrackligt konkreta och tydliga.
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Studie IV. Personalens uppfattning om arbetsklimatet i
gruppbostader fér vuxna med autism.

Av de 152 deltagarna 1 studien var 101 kvinnor och 45 min, sex personer besvarade
inte fragan. Deltagarna 1 studien arbetade 1 gruppbostdder som enbart var bostad (57
deltagare) eller 1 gruppbostider som fungerade béde som bostad och daglig
verksamhet (78 deltagare). Bland deltagarna i studien var det signifikant flera kvinnor
som arbetade 1 de gruppbostidder som endast var bostad. For 6vrigt uppvisade resultatet
inga skillnader mellan mén och kvinnor betrdffande alder, utbildningsbakgrund eller
specifik autismutbildning.

Medelvirdet for KASAM for samliga deltagare var 144, vilket kan jaimféras med en
normalpopulation vuxna svenskar som enligt Hansson och Cederblad (1995) ligger pé
cirka 150. Det framkom inga signifikanta skillnader mellan mén och kvinnor eller
mellan de tva olika typerna av arbetsplats, inte heller mellan dem som hade specifik
utbildning om autism och dem som inte hade det. Gruppen hogskoleutbildad personal
hade dock signifikant hogre nivd pd KASAM é&n de som hade en ldgre utbildningsniva
(152 jamfort med 142; p =.012).

Personalens uppfattning om arbetsklimatet 1 gruppbostidderna, baserat pa Ekvall’s
(1991, 1996) definition visade att bdda typerna av gruppbostider var mera lika
kreativa/stimulerande arbetsplatser 4n stagnerade. Personalen som arbetade i
gruppbostdder som endast var bostad skattade arbetklimatet generellt hdgre dn deras
kollegor som arbetade 1 gruppbostdder med daglig verksamhet gjorde. Skillnaderna var
inte signifikanta 1 totalpodng. Det fanns dock en signifikant skillnad 1 dimensionen
Utmaning/engagemang, d.v.s. hur meningsfullt och stimulerande arbetet dr mellan de
tva olika typerna av arbetsplats. Arbetsklimatet skattades signifikant mera positivt av
personalen som arbetade 1 gruppbostidder dir de boende hade en daglig verksamhet
utanfor sin bostad (median 2,20 jaimfort med 1,94; p = .005). Aven i dimensionen
Konflikt, d.v.s. graden av konflikter med rddsla och fortal, framkom signifikanta
skillnader. Personalen i gruppbostider med daglig verksamhet skattade totalt
arbetsklimatet som mera konfliktfyllt (median 1,0 jamfort med 0,82; p =.049).
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Tabell 3. Atmosféren pa arbetsplatsen. Skattningsvéirden for arbetsplats och for kon.
Median (interkvartilavstand)

Dimensioner Gruppbostad Gruppbostad  p- Kvinnor Min p-vérde

endast med daglig virde

bostad verksamhet
Utmaning 2.20 (.80) 1.94 (.60) .005 2.10(.80) 2.01 (.60) 173
Frihet 1.81 (.90) 1.70 (.60) 311 1.74 (.80) 1.73 (.90) .883
Idéstod 2.05(1.2) 1.92 (.80) .199 1.99(1.2) 1.93 (.90) 456
Tillit 1.86 (1.2) 1.74 (1.0) .182 1.80(1.2) 1.80 (1.2) .895
Dynamik 1.97 (1.0) 1.79 (.80) .118 1.89 (.80) 1.79 (1.2) 370
Lek / humor 2.07 (.90) 2.04 (.80) .714 2.04 (.90) 2.06 (.90) .885
Debatt 1.92 (.80) 1.75(.80) .072 1.80(.80) 1.90 (1.0) 282
Konflikt ' .82 (1.0) 1.00 (.80) .049 .86 (1.0) 1.04 (.90) 072
Risktagande 1.68 (.80) 1.64 (.80) .782 1.64 (.80) 1.64 (.80) .826
Idétid 1.81 (.90) 1.66 (1.0) .182 1.72(1.0) 1.72 (.80) 947

Not 1. Dimensionen Konflikter innebdr motsittningar pa arbetsplatsen. Dimensionen har i samtliga tidigare
studier uppvisat negativ korrelation med 6vriga dimensionerna.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Avhandlingen bestér av tre kvalitativa och en kvantitativ studie. Metoderna i studierna
kommer att diskuteras utifrdn Lincolns och Gubas (1985) beskrivning av hur man kan
bedoma forskningsmetoders- och resultats relevans (validitet) och tillforlitlighet
(reliabilitet) med hjélp av begreppet pélitlighet (trustworthiness).

Begreppet pélitlighet (trustworthiness) dr ett samlingsbegrepp for kvalitet 1 materialet
sett ur aspekterna trovirdighet (credibility), generaliserbarhet (transferability),
beroende (dependiability) och konfirmerbarhet (confirmability). I forskningsstudier &r
palitligheten viktig att forhalla sig till under alla moment i forskningsprocessen.

Trovdrdighet (Credibility):

I kvalitativa studier dr kvaliteten hos den ursprungliga intervjun avgdrande f{or
kvaliteten 1 den senare analysen, verifieringen och rapporteringen (Kvale, 1997). I de
individuella intervjuerna i studierna I — III efterstrdvades en djupare forstéelse for
deltagarnas personliga och kédnsloméssiga upplevelser och erfarenheter (Van Manen,
1997). Aven i intervjuerna med fokusgrupperna (Studie III) efterstrivades en djupare
forstaelse av samarbetet mellan kollegorna. I syfte att Oka kvaliteten 1
fokusgruppsintervjuerna deltog ocksd en medforfattare som observator. Samtliga
forfattare deltog 1 analysens alla delar for att hoja kvaliteten 1 resultatet.

I Studie IV var inklusionskriterierna att all personal som skulle delta var kontaktperson
for en eller flera personer med diagnosen autism. Detta starker kvalitén i materialet d&
deltagarna har en egen erfarenhet av arbete med personer med autism.
Frageformuldren var vil beprévade och personalen som deltog i studien gjorde detta
frivilligt och anonymt viket ocksa kan stirka kvaliten i resultaten.

Generaliserbarhet (Transferability):

Fragor om generaliserbarhet 1 relation till fallstudier har tagits upp av Stake (1994)
som menar att den kvalitativa fallstudien karaktiriseras av att forskaren péd platsen
lagger ned avsevird tid pd att personligen trdda i kontakt med verksamhet och
personer som ingdr i studien. Detta gor att forskaren reflekterar och reviderar
inneborderna av vad som sker. Denna personliga erfarenhet utvecklas ndr den
verbaliseras och kan dirmed 6vergd frdn tyst kunskap till, explicit kunskap. Detta
kallar Stake (1994) naturalistisk generalisering. Statistisk generalisering bygger pa
undersokningspersoner som valts ut slumpméssigt fran en population. Det innebér att
resultaten fran de kvalitativa studierna I, II och III inte dr statistiskt generaliserbara
eftersom urvalet inte var slumpmadssigt, utan valt utifran typiskhet (Kvale, 1997).
Familjer med barn med autism som skulle flytta till ett gruppboende, samt personalen
som skulle arbeta med dessa barn var det typiska urvalet utifrdin de fenomen som
skulle studeras. Resultaten visar dock att deltagarnas erfarenhet och upplevelser som
sammanstéllts 1 teman dr samstdmmiga med resultat frdn andra i liknande studier.
Generaliserbarheten skulle stirkas genom att replikera studierna, att genomfora
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ytterligare fallstudier med andra deltagande familjer och personalgrupper 1 samma
situation.

I studie IV har urvalet styrts av tillgdnglighet. Den totala populationen, d.v.s. antal
personer 1 Sverige som arbetar 1 gruppbostdder for vuxna med autism, dr sannolikt
okédnd. Den databas som anvédndes i samband med urvalet av deltagare dr den enda i
sitt slag, men d4 de kommunala verksamheterna sjdlva star for uppdatering, ar dess
uppdatering ndgot oklar. Statistisk generalisering kan dérfor inte garanteras. Resultaten
visar dock likheter med andra studier som undersokt personalens engagemang,
arbetssituation och arbetsbelastning 1 gruppbostidder for vuxna med autism.

Beroende (Dependability)

Med palitlighet 1 resultaten menas ocksa att den kunskap som kommer fram ar
framtagen pa ett tillforlitligt sétt och att resultaten inte dr beroende av en specifik
forskare som har genomfort undersdkningen. De ordagrant utskrivna intervjuerna var
samtliga utom 1 ett fall lattlista, forutom intervjun med ett yngre barn (Studie I11) med
vissa talsvéarigheter. Vad géller forforstielse, ar forskaren som genomfort intervjuerna i
de kvalitativa studierna familjeterapeut och har dryga femton &rs erfarenhet av olika
typer av samtal med barn, vuxna och familjer pa en barn- och ungdomspsykiatrisk
klinik. I denna kontext motte forskaren familjer med barn med autism och
utvecklingsstorning. Forskaren har ocksd som verksam handledare mott
personalgrupper som arbetar med personer med olika typer av psykiska
funktionshinder.

Handledarna, som har erfarenhet frin bade kvantitativ och kvalitativ forskning, har
dven mycket god dmneskunskap. Bedomning av objektiviteten, d.v.s. forskarnas
formaga att vara neutrala och inte firga data med sin forforstaelse har bedomts
kontinuerligt under dataanalysens gang. Forskaren har parellellt med handledare lést
och tolkat utskrifterna, och darefter reflekterat och kondenserat samma forstaelse som
varit grunden for de teman som framtrétt. Detta stirker att resultaten inte dr beroende
av den forskare som genomforde intervjuerna.

Konfirmerbarhet (Confirmability)

Bekriftelse av objektiviteten 1 forhdllande till resultaten stirks av att datainsamling
och analys beskrivs noggrant (Kvale, 1997). Planeringen for de olika studierna kunde
genomfOras 1 god tid fore datainsamlingen. Intervjuerna genomfordes med neutralt
stillda, 6ppna frdgor. Malsittning var att fi sd spontana, rika och uttommande svar
fran den intervjuade som mdojligt. Utskrifterna fran intervjuerna var ordagrant
formedlade, vilket kan bedomas som en objektiv oversittning fran tal- till skriftsprék. I
analysen av de ordagrant utskrivna intervjuerna bearbetades och tolkades texterna
gemensamt av forfattarna vilket stirker objektiviteten 1 forhallande till resultaten. I
rapporteringen av studierna, aterges de olika stadierna 1 forskningsproceduren.

Inom kvantitativ forskning innebdr beddmningen av intern validitet i vilken

utstrackning instrumenten som anvédnds méter det som de édr avsedda att méata (Kazdin,
1998). 1 den kvantitativa studien (Studie IV) valdes datainsamlingsmetod och
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frdgeformuldr med kdnd och acceptabel validitet och reliabilitet. Bada instrumenten
har tidigare anvénts for att mita Arbetsklimat (Jonsson m. fl., 2003) och Kénsla av
sammanhang (Eriksson & Lindstrom, 2006). 1 studie IV Overensstimmer resultaten
frdn arbetsklimatenkdten som helhet med andra studier, vilket stodjer intern validitet.
Att resultatet ocksd visar signifikanta skillnader i olika typer av verksamheter kan ge
ytterligare stod at den interna validiteten. Medelvérdet for kinsla av sammanhang for
samtliga 152 deltagare 1 studien var jimforbart med en normalpopulation vuxna
personer 1 Sverige (Hansson & Cederblad, 1995), vilket stiarker den interna validiteten
1 resultatet.

Inom kvantitativ forskning &r en aspekt av reliabilitet forknippad med
reproducerbarhet. For att utreda hur védl métningen 1 en kvantitativ studie kan
reproduceras, kan man diskutera reliabiliteten fran tre olika synvinklar (Malterud,
1998):

1. Ar mitningen fri frdn bias frin personen som miter (inter-rater reliability)? Detta
kan testas genom att lata flera personer méta och sedan jidmfora hur de olika
personernas métningar stimmer dverens.

2. Paverkas métningarna av tiden? Om samma person gor flera métningar, hur vil
stimmer de Gverens (test-retest reliability)

3. Finns det en samstdmmighet 1 utfallet mellan de olika delarna i1 en enkét som tar
upp samma fenomen (internal consistency reliability)? Denna berdknas med
Chronbachs alpha.

I studie IV skickades enkéterna skickades brevledes till de 125 olika arbetsplatserna.
Deltagarne fick skriftligt 1 uppgift att sjidlvstandigt och anonymt fylla 1 enkéten, men
eftersom inte forskaren var ndrvarande, kan inte fraigan om métningen var fri frin bias
besvaras. Deltagarna frdn de olika arbetsplatserna av samma slag hade liknande
resultat i enkdtsvaren. Om maitningar skulle paverkas av tiden &r oklart, da nagon test-
retest inte genomfordes. Det fanns en tillfredsstdllande samstimmighet mellan de olika
delarna 1 enkéten Arbetsklimatet (Laurer, 1994) som tog upp samma fenomen. Detta
géllde ocksa for enkéten Kdnsla av sammanhang (Eriksson & Lindstrom, 2006).

Resultatdiskussion

Resultaten fran Studie I visar att fordldrarna till barnen med autism upplevt stress
under lang tid. Ménga andra studier uppvisar samma resultat d.v.s. att familjer som har
ett barn med autism drabbas av och upplever hogre grad av stress dn andra fordldrar
gor (Dunn, Burbine, Bowers & Tantleff-Dunn, 2001; Sivberg, 2002). Flera fordldrapar
uttryckte att de ibland hade en kénsla av total utmattning. De allvarligast drabbade var
fordldrarna till barn som hade svdra somnrubbningar, barn som sov endast nigon
timma per natt. Allvarligt drabbade var ocksd fordldrar till barn med valdsamt
utagerande beteende i familjen. I sin avhandling “Att vara fordlder till barn med
funktionsnedsittning” genomforde Lindblad (2006) intervjuer med 39 forildrar till
barn med funktionshinder. Resultaten visade att fordldrarna strdvade efter att
tillmotesga barnets olika behov och anpassade egna och syskons behov.
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Konsekvenserna for familjerna kan da bl. a. blivit att vissa familjer drabbades av
allvarliga stressymtom.

Innan fordldrarna hade beslutat sig for att soka en plats for sitt barn 1 en gruppbostad,
hade de under flera ar forsokt att med stod skapa en fungerande familjesituation. Detta
gick inte att uppna. Fragan dr om det varit mojligt for familjerna att skapa fullgoda
stodinsatser for sitt barn som kriavde stdndig tillsyn under hela dygnet utan att hemmet
omformats till en liten institution? Frdgan dr ocksa om fordldrar och syskon upplevt
mindre stress om de stindigt skulle dela sitt vardagliga familjeliv med personal?

Fordldrarna valde att 1dmna sitt barn till personalen 1 gruppbostaden, att dverlata till
andra att vérda, ldra kdnna och umgds med deras barn. I samband med detta
overlimnande, upplevde de en stark sorg och saknad Gver forlusten av ett friskt och
normalutvecklat barn. Denna upplevelse delar fordldrarna i1 studien med andra
fordldrar till barn med funktionshinder (Fyhr, 2006). Nagra av fordldrarna 1 studien
beskrev sin sorg som varande permanent, andra att sorgen blev starkare i situationer da
de inte kunde kontrollera sitt barns avvikande beteende. Processen att anpassa sig till
att ens barn har ett allvarligt funktionshinder kan vara mycket sméirtsam och
tidskrdvande (Holland, 1996).

Sorjer alla forédldrar till barn med autism och utvecklingsstorning forlusten Gver det
friska barnet (Fyhr, 2006) eller sorjer fordldrarna ocksa dver att de inte kan ta hand om
sitt barn pa det sétt de onskar? I fordldrarollen ingér att 1dra sitt barn att anpassa sig till
och kunna hantera olika livssituationer, att stddja och folja barnets utveckling mot
okad sjilvstandighet och kompetens. Lindblad (2006) tolkade innebdrden i att vara
fordlder till ett barn med funktionsnedsittning som en stridvan efter att mojliggora for
barnet att leva ett gott liv och en etisk forpliktelse att som fordlder ta hand om sitt barn
pa bista sitt. En etisk forpliktelse kan enligt Logstrup (1994) vara en spontan
livsyttring, dar motivet for omsorg av den andre styrs av vad som gagnar denne bést.
Kan kinslor av misslyckande i denna etiska forpliktelse vara en del av sorgen som
nidstan inte gar att undvika?

Forédldrarna beskrev att de efter att de fatt ett barn med autism hade fordndrat sina
attityder till andra. Det innebar att de blivit mera forstiende for andra med problem.
Holm (2001) beskriver formégan till inlevelse 1 andras behov och reaktioner som en
empatisk formédga. Denna erfarenhet av 6kad empati kan ha underléttat for fordldrarna
att stodja varandra.

Fordldrarna beskrev att de kdnde oro for att syskonen kunde drabbas (Bagenholm &
Gillberg, 1991) av att de fick sina saker sonderslagna och att de inte kunde skyddas
mot vdld. Kunde detta innebéra att fordldrarna upplevde att de inte kunde leva upp till
sina etiska forpliktelser mot syskonen heller? Blev ddrmed beslutet att soka en plats i
en gruppbostad mojligt 1 syfte att uppné trygghet i familjen och fa hopp om en bittre
framtid for dem sjélva som fordldrar och for deras barn?
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I de individuella intervjuerna med fordldrarna tva &r senare, framkom att det blivit en
lattnad for familjen att barnet med autism flyttat till gruppbostaden. Trots detta
upplevde fordldrarna skuld for att de ldmnat Gver ansvaret for sitt barn till andra.
Kanske fanns det kvar kinslor av misslyckande 1 att uppfylla sitt fordldraansvar, denna
etiska forpliktelse (Logstrup, 1994) som blev tydlig 1 fordldrarnas upplevelse redan
infor att barnet skulle flytta?

Flertalet fordldrar var ndjda med gruppbostaden och de upplevde att deras barn hade
utvecklats under de tvd aren som gétt. De lade ocksa stor vikt vid att barnen oftast
verkade glada och no6jda. Grant m. fl. (1998) visar 1 sin studie att familjers glddje dver
sitt barn ar tydligt paverkat av samhillets mojligheter ttill stod och avlastning.
Innebdrden av att som fordldrar {4 stod frén professionella tolkades av Lindblad (2006)
som att fordldrar och barn blir bekriftade som virdefulla personer och att fordldrarna
uppnar trygghet och far hopp infor barnets framtid. Darfor ar det vardefullt att
forskningsintresse har borjat fokuseras pad motet mellan familj och verksamhet
(Larsson, 2001).

Det fanns dock nagra fordldrar som inte var ndjda med gruppbostaden. Upplevelsen av
att inte fa det stdd man som fordlder onskar medfor for manga fordldrar en kamp
(Lindblad, 2006). Kan denna kamp forstirkas av den vrede som Fyhr (2006) beskriver
att fordldrar 1 sin sorg naturligt kidnner mot sitt skadade barn. Vreden tilldts inte
uttryckas mot barnet, men vreden finns dnda kvar och bryter fram och riktas istéllet
mot myndligheter och professionella.

Samtliga fordldrar 1 studien var ndjda med de av gruppbostaden arrangerade
fordldratraffarna (Wolery & Garfinkle, 2002), dven om alla inte kénde sig lika fria att
tala 1 gruppen. Inneborder av informellt stod kan tolkas som en livsberikande
gemenskap, diar man som fordldrar kan dela glddje, oro och sorg med andra. Dessa
fordldratraffar (European Commission, 2000) tycks ha fatt en djupare innebord och ar
dérfor kanske ndgot som alla fordldrar med barn med autism skulle erbjudas?

Trots att nagra fordldrar var missndjda med gruppbostadens verksamhet hade alla
fordldrar hopp infor barnens utveckling och framtid. Enligt Lindblad (2006) leder
inneborden av att fa stod fran professionella till att man blir bekréftad och det vacker
hopp. Forédldrarnas hopp var inriktat pa att barnen skulle utveckla sin sjilvstindighet,
att de skulle kunna bo kvar i gruppbostaden som vuxna och att de skulle fa en
meningsfull daglig verksamhet, forlangd skolgang eller ett arbete.

Resultaten fran Studie II visar att syskonens hemsituation (Bégenholm & Gillberg,
1991) ar viktig att belysa ndr man tar stéllning till vilka stodinsatser som bést gynnar
barnet med autism och dess familj. Tidigare har man frdn samhillets sida utgétt ifrdn
att alla barn med autism ska bo hemma 1 sin familj. Kanske de kommunala
verksamheterna, med 6kad kunskap om syskons situation (Harris & Glasberg, 2003)
kommer att reflektera kring frigan om olika typer av stodinsatser i hemmet inte dr
enda alternativet. Har ndgra familjer ocksd behov av en plats 1 en gruppbostad for sitt
barn?
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Eftersom foréldrar i regel stravar efter att mojliggora for alla sina barn att leva ett gott
liv, s& bor radgivning och samtalskontakt erbjudas inte bara fordldrar (Wolery &
Garfinkle, 2002), utan dven syskon. Detta skulle minska forédldrars eventuella oro for
syskonen, men framfor allt stirka syskonens sjdlvfortroende och sjélvstandighet
(Powell & Ahrenhold-Ogle, 1985). De kommuner som har mojlighet att erbjuda
syskon detta stod idag, behover sprida sina erfarenheter.

Syskonen i studien uttryckte manga kénslor i relation till barnet med autism. Speciellt
de yngre syskonen tog ett bradmoget, ibland alldeles for stort ansvar (Howlin, 1988).
Syskonen uttryckte ocksa empati, de kunde leva sig in 1 hur det kunde vara att som
barnet med autism inte kunna forsta eller hantera enkla vardagssituationer. Nar barnet
med autism blev rddd eller dngslig beskrev speciellt de yngre syskonen att de tyckte
mycket synd om barnet.

Om syskonen skulle fa trdffa andra syskon i ndgon form av gruppverksamhet, skulle
de f4 mojlighet att uttrycka kanslor och tankar med andra barn och ungdomar som har
liknande erfarenheter (Powell & Ahrenhold-Ogle, 1985). Det finns studier som visar
att temastyrda grupper kan vara verksamma behandlingsgrupper for syskon (DeMyer,
1979). Syskonen kan f& hjdlp med att tillsammans med andra syskon utveckla
strategier for hur de ska hantera olika typer av beteendeproblem som de blir utsatta for
av barnet med autism. De kan fa ldra sig hur de kan informera kamrater om sitt syskon
och om autism och de kan ocksé fa trdna sig i hur de kan borja tala med sin familj om
sina egna tankar och kénslor.

I Studie I sdvidl som i andra studier om foréldrar till barn med fuktionsnedséttning
framkommer att det dagliga livet upptas till stor del av att tillgodose behoven hos
barnet med funktionshinder. Detta medfor att fordldrars egna, men ocksd syskons
behov fér sté tillbaka (Sivberg, 2002). Ar denna kunskap tillginglig for kommunernas
LSS-handldggare nér beslut om insatser for familjerna tas?

Personalgruppen som anstilldes i gruppbostaden (Studie III) for barnen med autism
upplevde att arbetsgivaren gav dem en mycket god introduktion. Nér de arbetat ett ar
tillsammans hade de utvecklats till en vélfungerande arbetsgrupp (Bion, 1959) som
hade en empatisk hallning (Holm, 2005) och ett starkt engagemang i sitt arbete med
barnen och deras fordldrar. De upplevde ocksd att de hade ett mycket gott och
stodjande arbetsklimat pa arbetsplatsen (Ekvall, 1996). Personalgruppen hade haft tid
tillsammans for en gemensam kurs om TEACCH, for studiebesok och framfor allt till
att lara kdnna varandra, innan barnen flyttade in 1 gruppbostaden. Var det denna goda
introduktion som ledde till att personalgruppen, fortfarande efter ett ars arbete,
upplevde ett positivt och stodjande arbetsklimat? Var den goda introduktionen ocksé
en bidragande orsak till engagemanget for barnen och deras familjer? Hur stora
resurser har kommunerna idag till att pd detta sitt stodja personalgruppers utveckling
och engagemang?

Nar personalgruppen hade arbetat 1 gruppbostaden i1 fyra ar, hade fyra av dem ldmnat
arbetsplatsen och blivit ersatta av ny personal. Engagemanget i barnen och deras
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familjer var fortfarande starkt. De som ldmnat uppgav att orsakerna framforallt var att
man saknade stdd och gehor fran arbetsledningen. Man var missndjd med att man inte
fick adekvat fortbildning och handledning och man hade upplevt stora brister 1 struktur
och arbetsledning. Att inte bli erbjuden fortbildning, innebdr ocksd att det inte
skapades ndgon fOrutsdttning for karridrvigar inom verksamheten. De nyanstéllda
hade inte fitt samma introduktion, eller nagon form av utbildning som
personalgruppen initialt fick. Personalen upplevde sig inte lingre som en stark
sammanhdllen personalgrupp. Man saknade en stark och tydlig arbetsledning (Bion,
1959). De nya var missndjda med att de inte blivit integrerade och bade nyanstillda
och dldre personal saknade stod, handledning och fortbildning i sitt arbete. Speciellt
tydligt var onskan om stdd frdn arbetsledningen ndr nagon i personalgruppen blivit
utsatt for allvarligt vald. Risken for vdld kan 6ka om det uppstér brister i rutiner och
daglig struktur for personer med autism. Eftersom barnen med autism nu var
tonaringar, var kanske behovet av handledning och fortbildning storre? Istéllet
upplevde personalen att stodet uteblev. Var dessa brister orsakade av délig ekonomi?
Hur kan 1 sa fall arbetsgivare forebygga att mycket och goda resurser sitts in initialt
och dérefter saknas helt? Om langsiktig planering dr 16sningen, kan d& personalen i
verksamheten vara mera delaktig? Kan delaktighet forebygga att vilutbildad och
erfaren personal sidger upp sig?

Personalen som arbetade 1 gruppbostidder for vuxna med autism uppfattade generellt
arbetsklimatet pa sina arbetsplatser mera som man gor pd kreativa/stimulerande &n
stagnerade arbetsplatser (Ekvall, 1996). I studien deltog personal frén tva olika typer
av arbetsplatser, gruppbostdder som endast var bostad, och gruppbostider som var
bade bostad och daglig verksamhet. Personalen som arbetade 1 gruppbostider med
daglig verksamhet skattade ldgre i arbetsklimatetsformuldrets samtliga dimensioner,
men skillnaderna var inte signifikanta i sin helhet. Det fanns dock en signifikant
skillnad 1 tvad dimensioner. Utmaning/Motivation skattades signifikant ldgre och
dimensionen Konflikt skattades signifikant hogre. 1 Lundstroms (2006) studie
framkommer att dimensionen Utmaning/Motivation dr den faktor som har samband
med pafrestningsupplevelse och kénslomdssiga reaktioner hos vardare som varit
utsatta for vald 1 sitt arbete 1 gruppbostider for personer med utvecklingsstorning.
Utmaning/Motivation var i Lundstroms (2006) studie dven signifikant negativt
korrelerat med upplevelsen av kédnsloméssig utmattning. Var forekomst av vald pé
arbetsplatsen en faktor som péverkade arbetsklimatet i gruppbostiderna med daglig
verksamhet?

Varfor forliggs den dagliga verksamheten i anslutning till eller i gruppbostaden? Ar
det pa grund av svarigheter att hitta en daglig verksamhet som kan anpassas till de
vuxna med autism som bor i gruppbostaden? Beror svarigheterna pad ekonomiska och
organisatoriska hinder i kommunernas verksamhet? Beror svarigheterna pd graden av
funktionshinder och dartill beteendeavvikelser som valdsamt beteende?

P& arbetsplatser dar gruppbostaden endast var bostad skattades arbetsklimatet hogre.

Detta kan tolkas (Ekvall, 1996) som att personalen dar uppfattade sitt arbete som mera
kreativt och stimulerande, att de var mera kinsloméssigt engagerade och att det inte
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fanns sa mycket konflikter pa arbetsplatsen. Upplevde personalen arbetsklimatet mera
stimulerande nédr de vuxna med autism hade en daglig verksamhet att ga till? Ett
nationellt mal &r att ge alla samhillsmedborgare samma service och att anpassa sé att
alla personer 1 alla aldrar med funktionshinder ar inkluderade (Socialstyrelsen, 1997).
Kommunerna forsoker uppnd dessa mal, men bade mdjligheter och hinder finns, bade
pa organisations- och personlig nivd (Blomberg, 2006). Ar det s& att om maélen
uppfylls gagnar det badde personer med autism som bor 1 gruppbostidder och personalen
som arbetar dir?
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SLUTSATSER

- Foréldrar till barn med autism upplever mer psykisk stress d@n andra fordldrar. I
studien framgick att vissa familjer var mer drabbade &dn andra. Man bor speciellt
uppméarksamma familjer med barn som har svara somnrubbningar och barn med
valdsamt utagerande beteende nir man planerar stodinsatser for familjerna.

- Forédldrarna 1 studien uttryckte oro for att syskonen kunde drabbas. I syskonstudien
framgick ocksé att vissa syskon var utsatta for vald i hemmet vilket skapade éngslan
och otrygghet. Syskonen drabbades ocksa socialt, eftersom de valde att aldrig ta hem
kamrater. I syfte att skydda syskon bor familjer med dessa problem kunna erbjudas
samtalsstdd och handledning 1 hemmet. Om inte detta racker bor en plats i en
gruppbostad erbjudas.

- I studien uttryckte personalen som arbetade i gruppbostaden sin fOrstaelse for
fordldrarnas situation. Fordldrarna och personalen hade ett gott samarbete redan i
samband med att gruppbostaden 6ppnades. Det ér viktigt att personal far kunskap om
sorgeprocessen som fordldrar till barn med funktionshinder gir igenom. Detta for att
fordldrar har behov av att bli forstadda, men ocksa for att det underlattar samarbete
och gemensam planering infor barnets framtid.

- Samtliga fordldrar 1 studien var nojda med foréldratriffarna 1 gruppbostaden.
Liknande triaffar kan fa en djupare innebord, kanske speciellt for fordldrar som under
lang tid varit drabbade av social isolering. Darfor bor detta erbjudas alla fordldrar som
fatt ett barn med autism savil som andra funktionshinder, d4ven nar barnen bor hemma.

- Personalen som arbetade i gruppbostaden med barnen med autism var i behov av
tydlig och for omréddet kompetent arbetsledning. De behdvde ocksa handledning och
fortbildning inom omréddet autism, eftersom de hade en krdvande arbetssituation.
Speciellt nyanstillda behovde adekvat introduktion. Nér inte dessa behov tillgodoses
oOkar risken for att man som arbetsgivare forlorar erfaren och engagerad personal.

- I studien framkom ocksa att personalen i gruppbostaden blev utsatt for vald, men
upplevde att de inte fick stod eller handledning 1 att hantera detta. Det finns studier om
vald mot personal 1 gruppbostdder, ddr man betonar vikten av stod fran ledningen.
Vald bor registreras, och adekvata dtgarder méste till 1 syfte att skydda personalen fran
skador och kriankningar i sitt arbete.
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- I studien framkom ocksd att personalen som anstilldes i den nyOppnade
gruppbostaden for barnen initialt fick mycket resurser i form av egen tid, studiebesok,
utbildning och handledning. Déarefter uppfattade personalen att resurserna helt tog slut.
Personal som slutade uppgav brist pd handledning och fortbildning som en del av
orsaken till att de slutade. Arbetsgivare med hjélp av arbetsledare kanske kan minska
personalomsittningen 1 gruppbostider om man gor personalen mera delaktig 1 den
ekonomiska planeringen och prioriteringarna.

- Personalen som arbetade i gruppbostidder dir personerna med autism hade en daglig
verksamhet ndgon annanstans, uppfattade arbetsklimatet mera stimulerande. Detta kan
innebéra att kommunernas mal om inkludering i samhéllet for alla med funktonshinder
gagnar bade personer med autism som bor 1 gruppbostidder, men ocksa personalen som
arbetar dir. Utvirderingar av dagliga verksamheter kan underlitta for framtida
planeringar och beslut som syftar till att strdva mot att de nationella méalen efterstravas.
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SUMMARY IN ENGLISH

Up to the 1970s there were large institutions, called special hospitals, in Sweden for
children with disabilities of various kinds. Since then, ideologies regarding children
have changed, the general view now being that children with disabilities should not be
separated from their parents. Today most children with autism live with their families.
At the same time, since autism is a lifelong developmental disability with serious
impairments involving social interaction, the ability to communicate, and patterns of
behaviour, the presence of a child with autism seriously affects the family system as a
whole. Numerous studies have shown that parenting a child with autism can produce
stress in the family system. Many parents of children with autism have a very stressful
situation. They do continue to be very much involved in their children’s lives, also as
adults. The parents can experience a bad conscience if they have to leave their child in
the care of others, even if they feel that their child is doing well and is improving in
skills.

Few Scandinavian studies have investigated siblings’ experiences in families with a
child who has autism and severe learning difficulties. There has been international
research in which some of the studies have focused on siblings’ adjustment and
performance at home or in school, but few have focused on siblings’ expressed
experiences of living together with a brother or sister who has autism and severe
learning difficulties and how these circumstances affect them and their relation to their
parents and friends.

There are some young people with autism and seriously learning difficulties living in
sheltered homes in Sweden. The experience of working at sheltered homes for children
with autism and learning disabilities has been studied in a limited way, and therefore
new studies have the potential to add knowledge about how staff members’ experience
their working situation in this particular setting. Specific problems in focus for these
groups of careers concern the need for supervision and training not always supplied.
Other problems are the violent and challenging behaviour among young persons with
autism and intellectual disability and the risk for high levels of stress among the staff
members. When investigating syndrome specificity and behavioural disorders in
young adults with intellectual disability, the results showed that autism had the highest
scores in the area of multiple behavioural problems.

In Sweden, a national goal since 1997 is that all functionally disabled individuals
should be given the opportunity to live under the same conditions as other members of
society and society has the obligation to provide the support necessary to help them
become integrated. Adult people with autism live in sheltered accommodation
comprising five or six persons with one staff member taking care of two clients. Two
parallel systems exist. In the first, sheltered homes, residents leave the home every day
to engage in work or activities while, in the second, sheltered homes with activity,
residents do not leave the home to participate in activities. The former comes closest to
the national goal for inclusion.
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Staff members in sheltered homes for adults with autism are an important asset to the
individuals living there. When investigating the job satisfaction of staff members
working in community home care settings, staff members have reported job
satisfaction in their interactions with residents and families as well as supportive
relationships with colleagues. A study exploring the experiences of stress when
directly involved in the care of people with intellectual disabilities and challenging
behaviour showed that those employed in homes with residents who exhibited
challenging behaviour were significantly more anxious than staff working in homes in
which such behaviour did not exist. Staff also reported feelings of being significantly
less supported in their professional role.

The aim of this dissertation was to gain knowledge about the experiences of siblings
and parents of children with autism and learning difficulties, about what brought about
the decision to apply for a place in a group home for their child and what it meant for
the parents that their child had moved. A further aim was to gain knowledge about
what it is like to work in a group home for children with autism as well as to
investigate the work atmosphere in group homes for adults with autism.

The dissertation includes four studies: the first comprises interviews with parents (n =
10) before their children have moved as well as when their children have lived for two
years in the group home, the second comprises interviews with siblings (n = 14), the
third comprises interviews with staff (n = 10) who have worked with the five children
in a newly opened group home after one year and after four years, the fourth comprises
a study with a questionnaire focusing on the views of staff (n = 152) on the work
atmosphere in 58 group homes for adults with autism.

The results from the interviews show that the parents had experienced grief over not
having a child that was healthy and could develop normally. Before applying for a
place in a group home they had been in a situation of great stress and were overloaded.
Their children had very extreme deviant behaviour that they were not always able to
control. This led to the families becoming increasingly isolated, the siblings being
affected and several parents feeling that they were completely worn out. The results of
the interviews carried out two years after their child had moved to a group home
revealed that this gave the whole family feelings of release and relief. The parents also
experienced an ethical dilemma consisting on the one hand of an ethical duty to care
for their own child and on the other hand a feeling of relief when passing over
responsibility to others.

The results from the interviews with the siblings before the children had moved to the
group home show that these siblings took responsibility in a precocious way. Their
empathic ability was developed and they described and expressed an understanding for
why the child with autism reacted with frustration in everyday situations. The siblings
were often exposed to frightening and deviant behaviour in terms of self-inflicted
injuries and violence towards family members that the parents were not always able to
avert. This led to several siblings feeling anxious and insecure at home. Having a
brother or sister with autism led to relationships with friends being affected negatively.
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The siblings chose not to bring friends home because of the child’s occasionally
violent and destructive behaviour.

When the staff had worked for one year in the group home it was seen that they were
greatly involved in the children and their families. They had developed a very
supportive work atmosphere among the staff but experienced stress that was triggered
by violence and in these situations they lacked support from the management and
continual supervision and in-house training in special education for persons with
autism. Focus group interviews with staff after four years of work revealed that four of
the ten staff had left the job, mainly due to dissatisfaction with a lack of support from
the management and a lack of opportunities for further education. Those who were still
there, both the original and newly appointed staff also desired more support and in-
house training, particularly in coping with the then teenage children’s violent
behaviour.

The staff who participated in the study of the work atmosphere in group homes for
adults with autism described the atmosphere as being generally more creative and
innovative than stagnating. However, there was a significant difference between the
two types of working places. Working in group homes providing living
accommodation only were rated as having a better work atmosphere than the group
homes with daytime activities, which showed higher degree of conflict and lower
degrees of motivation and challenges. In this study, staff members working in group
homes providing living accommodation only, considered their work more creative and
stimulating, they were more emotionally involved and committed and experienced less
conflict in the work place. Since previous research has shown that job satisfaction is
linked to service quality the findings highlight the need for further research on the
subject of staff satisfaction as well as the opportunities available for inclusion in the
community of persons with autism living in group homes.
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TACK

Den hidr avhandlingen genomfordes vid Avdelningen for Véardvetenskap, Lunds
Universitet. Det finns minga personer som pé olika sitt betytt mycket for mig under
avhandlingsarbetet och som jag speciellt vill tacka:

e  Fordldrarna och syskonen som generdst delat med sig av sina tankar,
upplevelser och erfarenheter av att leva med ett barn med autism.

e  Personalen i gruppbostiderna som engagerat delat med sig av sina tankar,
upplevelser och erfarenhetet frén sitt arbete med barn och vuxna med autism.

e  Min huvudhandledare docent Bengt Sivberg som vickte mitt intresse for
forskning inom omrédet och som med stort tdlamod och gedigen kunskap varit
ett stdd under hela avhandlingsarbetet. Du har ocksé varit min mentor och en
stimulerande samtalspartner 1 de existensiella och etiska fragor jag stéllts infor
under arbetets gang.

e  Min handledare lektor Berit Nordstrom som med sin gedigna kunskap om barns
utveckling berikat och fordjupat min egen kunskap inom omradet. Du har ocksé
med din spradkliga formaga och nogrannhet wvarit ett stort stod 1
avhandlingsarbetet.

e  Lektor Per Nyberg, medforfattare, som med sina gedigna statistiska kunskaper
och stora tdlamod bidragit till 6ka mitt intresse for och kunskap om kvantitativa
studier. Du har ocksa varit en stimulerande samtalspartner 1 sddant som ligger
bortom statistiska berédkningar.

e  Mina seminariekollegor under ledning av professor Lars Hansson for att ni
delade med er av era erfarenheter som bidrog till meningsfulla reflektioner och
stimulerande diskussioner under trevliga former.

e  Lena Rask som pa ett fortjanstfullt sétt bidragit med utskrifter av intervjuer.

e  Min mamma Britt, for att du redan 1 tidig alder larde mig att bli intresserad av
det som kan finnas ’bortom”.

e  De nédra viannerna Lotta och Idor, Lotta och Lennart, Lillemor och Janne for att
ni paminner om allt trevligt som aterstar for oss att gora tillsammans.

e  Min kére livskamrat Anders for ditt tilamod och vara édlskade dottrar Stina och
Emmy for ert stod nédr datorn inte velat samarbeta och framfor allt for att ni
representerar for mig “The meaning of life”.
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